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Resumen

La vida de la persona que descubre que esta infectada por el virus de la inmunodeficiencia se transforma luego
del diagndstico. Y, dado el estigma de la enfermedad, el secreto es una forma de garantizar la privacidad en esta
condicion. Por medio de una revision integrativa de la literatura, este estudio procuré identificar cémo ha sido
abordada la confidencialidad en la atencidn de la persona con VIH/SIDA. Se seleccionaron 19 publicaciones cien-
tificas nacionales e internacionales, publicadas entre 2010 y 2015, extraidas de bases de datos de libre acceso.
Los estudios sefialaron que estigma, prejuicio y discriminacién marcan la vida de los seropositivos, quienes viven
constantemente con miedo a ser descubiertos. Ademas, se constatd que la discriminacidn esta presente incluso
entre los profesionales de la salud y que romper el secreto normalmente conduce a que el paciente abandone el
tratamiento. Por lo tanto, preservar la privacidad y la confidencialidad de la persona con VIH/SIDA es un deber de
los profesionales y representa un desafio en la era de la informacién.

Palabras clave: VIH. Sindrome de inmunodeficiencia adquirida. Confidencialidad. Bioética. Etica profesional.

Resumo
Confidencialidade médica no cuidado ao paciente com HIV/aids

A vida da pessoa que se descobre infectada pelo virus da imunodeficiéncia se transforma apds o diagnostico.
E, dado o estigma da doenca, o sigilo é forma de garantir a privacidade nesta condi¢do. Por meio de revisdo
integrativa da literatura, este estudo visou identificar como tem sido abordada a confidencialidade no cuidado
a pessoa com HIV/aids. Foram selecionadas 19 publicagdes cientificas nacionais e internacionais, publicadas
entre 2010 e 2015, em bases de dados de livre acesso. Os estudos apontaram que estigma, preconceito e
discriminagdo permeiam a vida dos soropositivos, que vivem constantemente com medo de serem descober-
tos. Além disso, constatou-se que a discriminagdo esta presente inclusive entre profissionais da saude e que
romper o sigilo normalmente leva o paciente a abandonar o tratamento. Portanto, preservar a privacidade e a
confidencialidade da pessoa com HIV/aids é dever dos profissionais e representa desafio na era da informac&o.
Palavras-chave: HIV. Sindrome de imunodeficiéncia adquirida. Confidencialidade. Bioética. Etica profissional.

Abstract
Medical confidentiality in the care of patients with HIV/AIDS

The life of the person who finds they are infected with the immunodeficiency virus is transformed after the
diagnosis. And, given the stigma of the disease, confidentiality is the way to ensure privacy when facing this
condition. Through an integrative review of the literature, this study aimed to identify how confidentiality has
been addressed in the care of people with HIV/AIDS. Nineteen national and international scientific publications,
published between 2010 and 2015, were selected in open access databases. Studies have pointed out that stigma,
prejudice and discrimination permeate the lives of HIV-positive people, who are constantly living in fear of being
discovered. In addition, it has been found that discrimination is present even among health professionals and
that breaking confidentiality usually leads the patient to abandon treatment. Therefore, preserving the privacy
and confidentiality of the person with HIV/AIDS is the duty of professionals and represents a challenge in the
information age.

Keywords: HIV. Acquired immunodeficiency syndrome. Confidentiality. Bioethics. Ethics, professional.
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Confidencialidad médica en la atencién del paciente con VIH/SIDA

En pleno siglo XXI, frente a tantos avances tec-
noldgicos que permiten interferir en las diversas par-
ticularidades del ser humano, en un mundo donde lo
imposible esta en extincion y la interpretacion de las
normas sociales se vuelve mas flexible, distinguir lo que
es bueno de lo que es malo y definir limites éticos en
las acciones de las personas es cada vez mas complejo®.

En el area de la salud, el desarrollo cientifico
amplia el conjunto de informaciones que viabilizan
la atencidn al usuario de los servicios. Entre estas
informaciones, se encuentran las de caracter confi-
dencial que, aunque sean de propiedad exclusiva del
paciente, deben ser suministradas a los profesiona-
les con el fin de que la atencidén sea efectiva. En este
contexto, las nuevas tecnologias aumentan alin mas
el riesgo del uso indebido de esta informaciéon23.

La ética es fundamental no sélo para la buena
convivencia social, sino también para la actuacién de
los profesionales, en especial de aquellos que se ocu-
pan directamente del ser humano®*. Entre todas las
condiciones con las que los profesionales del drea de
la salud tienen que lidiar en su practica cotidiana, la
confidencialidad es una de las mas relevantes desde
el punto de vista ético, pues garantiza el secreto de
las informaciones técnicas y de caracter personal.
Mantener el secreto profesional es uno de los precep-
tos morales en el ambito de la salud®. La confidencia-
lidad debe motivar a los profesionales a desarrollar
una postura adecuada, evitando las imposiciones a los
usuarios®. El secreto, por lo tanto, seria una forma de
“proteccion individual””.

El surgimiento del sindrome de inmunodefi-
ciencia adquirida (SIDA) y su rapida diseminacién
sacudié al mundo, poniendo a prueba nuestra capa-
cidad de lidiar con una enfermedad hasta entonces
desconocida®. Frente a lo incdgnito y a las tasas de
mortalidad causadas por la enfermedad, el diagnds-
tico de la contaminacién por el virus de la inmuno-
deficiencia humana (VIH) se tornd una cuestién en la
vida de los infectados®, dado que implicaba también
la discriminacion social. En consecuencia, para pro-
tegerse de la intolerancia y de las agresiones, la per-
sona que vive con el VIH/SIDA (PVVS) muchas veces
opta por no exponer su condicion de salud *°.

Por tratarse de una enfermedad transmisible, el
SIDA conduce a la persona a sufrir algunas implica-
ciones de interés publico, con la posibilidad de que
se viole el secreto de su serologia'l. Ante estas situa-
ciones conflictivas que involucran a la PVVS, ¢como
puede el médico mantener conductas éticas? ¢ Bajo
qué circunstancias se debe preservar el secreto profe-
sional, y qué puede o no ser dicho sin caracterizar una
violacion del secreto? ¢En qué circunstancias la confi-
dencialidad debe ser violada? ¢Cudles son los limites
del deber de preservar la confidencialidad? ¢Sera que
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Rosenthal y Scheffer estan en lo cierto al afirmar que
no habrd ética mientras persista el prejuicio?*?

Teniendo en cuenta todas estas cuestiones, este
estudio tiene como objetivo identificar como se ha
abordado la confidencialidad de las informaciones de la
PVVS en las publicaciones cientificas, analizando, espe-
cificamente, el modo en que los autores enfocan las
cuestiones relacionadas con el secreto, las dificultades
para mantenerlo y los conflictos que involucran estas
informaciones. Por lo tanto, partimos de la siguiente
pregunta orientadora: “¢de qué forma los autores han
abordado la confidencialidad de la PVVS en las publica-
ciones cientificas nacionales e internacionales?”

Método

Caracterizado como una revisidn integrativa®s,
este estudio consulté las publicaciones disponibles
en las bases de datos Literatura Latinoamericana y
del Caribe en Ciencias de la Salud (LILACS), Scientific
Electronic Library Online (SciELO) y el Banco de Datos
de Enfermeria (BDENF). En base a los Descriptores en
Ciencias de la Salud (DeCS), se definieron como tér-
minos fijos “VIH” y “sindrome de inmunodeficiencia
adquirida”, cruzdndolos con “confidencialidad”, “bioé-
tica” y “ética profesional”, en los idiomas portugués,
inglés y espafiol. Se utilizaron los siguientes operadores
booleanos con el fin de ampliar la calidad de los resul-
tados: “VIH and confidencialidad”, “VIH and bioética”,
“VIH and ética profesional”, “sindrome de inmunodefi-
ciencia adquirida and confidencialidad”, “sindrome de
inmunodeficiencia adquirida and bioética”, “sindrome
de inmunodeficiencia adquirida and ética profesional”,
generando un total de 40 asociaciones.

La muestra incluyo estudios disponibles de forma
completa, online y gratuitos, publicados entre enero de
2010 y diciembre de 2015. La busqueda se realizé en
enero de 2016, e inicialmente se leyeron los titulos y
resimenes de las publicaciones, y luego los textos en
su totalidad. Se excluyeron los articulos duplicados,
publicados fuera del periodo estipulado y los que no
atendieran a los objetivos de la investigacion.

Resultados

Se obtuvieron 336 publicaciones: 5 en el BDENF,
211 enLILACSy 120 en SciELO. De ese total se excluyeron
276 publicaciones (4 del BDENF, 194 de Lilacs y 78 de
SciELO), quedando en la muestra 60 articulos. Después
de una nueva lectura, se seleccionaron 19 estudios, 9 de
Lilacs y 10 de SciELO, que dieron origen a dos categorias:
1) confidencialidad en torno a la PVVS, y 2) ruptura del
secreto del diagndstico: un dilema ético. Las especifica-
ciones de las publicaciones que compusieron la muestra
final se describen en el Cuadro 1.
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Cuadro 1. Publicaciones analizadas en la revisién integrativa, ordenadas de acuerdo se las cita en las categorias

" Revista Vol. | Origen del
U Uil (base de datos) (n) estudio
Junges, Recktenwald, §|g|lo v pr!vaudad de las Sigilo y privacidad de las
. informaciones sobre el . . . N
Herbert, Moretti, . . informaciones sobre el Revista Bioética .
L . usuario en los equipos . ., . 23 (1) Brasil
Tomasini, Pereira; - L usuario en la atencion (Lilacs)
1 de atencion primaria a la as
2016 s basica
salud: revision
Andlisis de las barreras
para la adherencia
Arrivillaga-Quintero; terapéutica en mujeres Obstaculos en la Salud Publica de 52(4)| Ccolombia
2010% colombianas con VIH/SIDA: | adhesién terapéutica Meéxico (SciELO)
cuestion de derechos de
salud
s Condicién de vida de nifios - . Rew.'sta
Garcia, Vifias, infectados por VIH/SIDA en Condiciones de vida de Costarricense 22(2) México
Rodriguez; 20131 T il o nifios con VIH/SIDA de Salud Publica
San Luis Potosi, México .
(SciELO)
Nifiez afectada con VIH/ Acceso a servicios de
Herrera, Molina, SIDA: uso y acceso a . Salud Uninorte .
§ . e . . salud por parte de nifos . 27 (2) | Colombia
Vasquez; 2011 servicios de salud en cinco (SciELO)
) . con VIH/SIDA
ciudades colombianas
Participacion selectiva en Baja participacion en Revista Brasilefia
\Ij\(/e(er:’nzeczd:/lllchzc;II::: una encuesta RDS entre investigaciones de de Enfermedades
Mello’ Martins "| HSH en Ceard, Brasil: una | hombres, de clase alta, Sexualmente 23 (3) Brasil
Macer;a' 20111’8 evaluacion cualitativa y que tienen sexo con Transmisibles
! cuantitativa hombres (Lilacs)
Aspectos éticos de la
Paula, Silva, Zanon, Eticaen la |nvesngaC|9n etapa de rec9|ecmon Revista Bioética :
Brum. Padoin: 2015 | €ON adolescentes que viven | de datos realizada con ey 23 (1) Brasil
! ! con VIH/SIDA adolescentes con VIH/
SIDA
No retorno de usuarios Razones para el no
~ a un Centro de Test y P . Physis Revista de
Soares, Brandao; . retorno de usuarios a . .
20 Asesoramiento del Estado i Salud Colativa | 23 (3) Brasil
2013 . . CTA; dificultades en el .
de Rio de Janeiro: factores . (SciELO)
- acceso al servicio
estructurales y subjetivos
Factores asociados con el
fracaso de la exploraciéon Factores de riesgo
clinica entre los donadores | asociados a donadores | Revista Brasilefia
Ferreira, Passos; de sangre que han alterado de sangre con VIH; de Hematologia 34 (6) Brasil
2012% los resultados seroldgicos | razones para no haber e Hemoterapia
en el Centro Regional de sido detectados en la (Lilacs)
Hemorragia de Ribeirdo clasificacion
Preto
Mataboge, Peu, Experiencias de los Experiencias de
Chinuoya, Rikhotso trabajadores de la salud profesionales de la .. . e
! ! . Curati SciELO) (37 (1) | Sudafi
Ngunyulu, Mulaudzi; | en las pruebas de VIH en | salud cuando necesitan Breionts (1) (1) Haairica
20142 Tshwane, Sudéfrica pruebas de VIH
Ampliacion de las Implementacion
SAaies, e, estrategias de consejerlla de moc.ielos de Salud Colectiva .
. 2 y prueba del VIH: desafios | Asesoramiento y Test - 10 (2) Brasil
Moreira; 2014 .. . " . (SciELO)
técnicos y tensiones ético- | Voluntario y Prueba de
politicas VIH y Asesoramiento
continua...
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Cuadro 1. Continuacién

Autor(es)

Araya, Bravo,
Carrasco, Urrutia,
Veja, Rubio, Lira;

2013%

Facilitadores y barreras
que enfrentan las personas
al tomarse el test de ELISA
para el diagndstico del VIH:

revision de la literatura

Sosa, Barrios; 2011%°

Enfoque bioético de los
pacientes portadores
del VIH, y de médicos y
enfermeros de la atencién
secundaria sobre el VIH/
SIDA

Dominguez, Lozano,
Almagro, Gonzalez;
20142

Enfoque bioético y social
de la infeccidn por el virus
de inmunodeficiencia
humana

Rovaletti; 2010%’

Derechos humanos,
sociedad de la informacién
y sociedad de riesgo

Berenguera,
Pujol-Ribera,
Violan, Ro-maguera,
Mansilla, Giménez,
Almeda; 201128

Experiencias sobre las
actividades de control
preventivo del VIH/
SIDA: discursos de
profesionales y usuarios
de organizaciones no
gubernamentales

Feldmann, Moreira,
Lucena, Melo; 2012%

¢Cémo proceder cuando

una gestante VIH positivo
omite su condicion al
compafiero sexual?

Luz, Miranda; 20103°

Las bases filosoficas e
histéricas del cuidado y la
convocatoria de parejas

sexuales en VIH/SIDA como

forma de cuidar

Bernal, Alvarez,
Santos; 20103

Problemas bioéticos que se

desprenden en la atencion

a las personas viviendo con

VIH/SIDA: 2010

Burger, Groenewald,
Rossouw, Bradshaw;
20153

Certificacion médica de
muerte en Sudafrica: ir
mas alla

Revista Vol. | Origen del
(base de datos) (n) estudio
dia -E;:tlichcIJSAacr:r\T/]& en Revista Chilena
= b p L de Infectologia | 30 (6) Chile
la atencidn primaria en :
(SciELO)
salud
At;i;g:izsb::,ih\;&de Revista Cubana de
P . y Medicina General | 27 (2) Cuba
de profesionales de la .
Integral (Lilacs)
salud
. E! |mpacto de ke Humanidades
implicaciones éticas en ‘ . 14 (2) Cuba
- Meédicas (Lilacs)
los pacientes con VIH
La proteccion del
individuo con VIH Acta Bioethica _
y el progreso de . 16 (2) | Argentina
. (Lilacs)
la “sociedad de la
informacion”
Experiencias de
profesionales y usuarios
en organizaciones no Gaceta Sanitaria o
gubernamentales de (SciELO) (e Espafia
prevencion y control de
VIH/SIDA
Dilemas éticos y
legales vividos por
profesionales de la
salud que jcratan con Femina (Lilacs) | 40 (6) Brasil
gestantes infectadas
que omiten su
seropositividad al
compaifiero sexual
El concepto de cuidado
en la perspectiva de L
la filosofia articulada C/enC{a & S‘.JIUd 15 (1) Brasil
L . Colectiva (SciELO)
con la practica del
enfermero
La bioética en el Revista Médica
proceso de cuidado de Electrénica de 32(2) Cuba
la persona con VIH/SIDA | Matanzas (Lilacs)
C.a!lﬁczfnslon c?e.la The South African
certificacion médica y . 105 .
Medical Journal Sudafrica
los datos sobre la causa . (1)
. (SciELO)
de muerte en Suddafrica

La confidencialidad del paciente

Se analizaron 15 estudios'*?® en los que los auto-
res presentan diferentes posicionamientos sobre el
mantenimiento de la confidencialidad del resultado
seroldgico. En todos ellos, la preocupacion mayor

Rev. bioét. (Impr.). 2019; 27 (1): 153-63

estaba ligada a los limites entre mantener el secreto
del diagndstico y revelarlo de modo tal de no causar
constrefiimientos al usuario. Los temas de los estudios
fueron mujeres con VIH acogidas en la atencion basica
(AB), mujeres con VIH y hombres que tienen sexo

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019271298



con hombres (HSH) — ambos de clase social alta— con
miedo a la discriminacién social y bajo porcentaje de
realizacion de prueba anti-VIH; nifios con VIH discrimi-
nados por los profesionales de salud; confidencialidad
en torno a adolescentes; personas atendidas en un
Centro de Test y Asesoramiento (CTA) y en un Centro
Regional de Hemoterapia; estigma entre compafieros
de trabajo en los servicios de salud; ampliacion de la
cobertura del test anti-VIH; discriminacién social como
barrera para la realizacion del test ELISA; avance de las
tecnologias de la informacién en los servicios de salud
y ruptura de la confidencialidad; y profesionales, ser-
vicios de salud y Organizaciones No Gubernamentales
(ONG) que defienden la confidencialidad del diagnéds-
tico frente a la comunidad.

Junges y colaboradores'* destacaron el dilema
del sigilo y de la privacidad de informaciones de
mujeres atendidas en los equipos de atencidn
basica (AB). Para que haya responsabilizacion mul-
tiprofesional por el cuidado, es necesario revelar el
diagndstico de VIH a los demas profesionales; sin
embargo, la desconfianza en cuanto a la ruptura del
secreto lleva a las usuarias con VIH a no revelar su
diagndstico a los profesionales de la AB.

Se observaron fallas en el servicio especiali-
zado en VIH/SIDA, como la falta de privacidad para
realizar exdmenes y retirar el resultado y el uso de
vehiculos identificados con el programa ITS/SIDA,
limitdandose muchas veces la nocidn de sigilo en los
procesos de trabajo sélo a la no revelacién del nom-
bre de la PVVS. Arrivillaga-Quintero!® sefiala en su
investigacion el hecho de que las mujeres de clase
social alta, motivadas por el temor del estigma y de
la violacion de la confidencialidad, llevan adelante
su seguimiento en servicios privados para que su
nombre no quede registrado en el Sistema de Salud.

En cuanto a nifios con VIH, Garcia, Vifias y
Rodriguez'® resaltan que revelar el diagndstico
causa restricciones a los propios padres o respon-
sables, debido a la discriminacion de los profesio-
nales de salud. En los casos en que la situacion fue
expuesta, frecuentar la escuela y vivir en la comu-
nidad no causo reaccién discriminatoria, lo que
demuestra que el prejuicio estuvo presente sélo
en el servicio de salud.

El temor al estigma es lo que conduce a cuida-
dores y profesionales de la salud a no revelar a los
nifos con VIH su condicién seroldgica. En el estudio de
Herrera, Molina y Vasquez¥/, el 96,2% de los nifios con
VIH no tuvieron acceso al diagndstico debido al miedo
de los profesionales con relacién a los posibles dafios
psicoldgicos que estos nifos enfrentarian si se expu-
siera su serologia de forma accidental. No obstante,
tuvieron lugar fallas en el mantenimiento de la confi-
dencialidad, provocando que el diagndstico sobrepase

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019271298
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los limites del equipo cuidador y llegase hasta el vigi-
lante del servicio. Los autores concluyeron que el servi-
cio contribuy? a la estigmatizacion de la PVVS por parte
de la familia y la comunidad.

La preocupacion por la confidencialidad del diag-
néstico y por el prejuicio también estd presente en el
estudio de Kerr y colaboradores*® sobre hombres que
tienen sexo con hombres (HSH) y pertenecen a una
clase social alta. El hecho de que sean homosexuales
genero temor al prejuicio, lo que llevé a un bajo por-
centaje de realizacion de la prueba en comparacién con
los HSH de clase social media y baja. Los entrevistados
temian ser discriminados si el resultado positivo de la
prueba saliera a la luz, especialmente si el examen se
realizaba en un servicio de salud.

La cuestion de la confidencialidad y del secreto
en investigaciones con adolescentes fue abordada en
el estudio de Paula y colaboradores®. Como el diag-
néstico de VIH en adolescentes es muchas veces cir-
cunscripto a la familia, es necesario que el investigador
resguarde la confidencialidad y la relacion de respeto
con el adolescente, de modo tal de permitir la emer-
gencia de temas fundamentales para el estudio. Es
esencial comprender que el adolescente tiene derecho
a decidir revelar o no su diagndstico, y que las informa-
ciones sélo pueden ser compartidas en caso de con-
sentimiento o riesgo. La confidencialidad, reconocida
como uno de los elementos esenciales de la relacién
terapéutica paciente-profesional, también es funda-
mental en la relacion investigador-PVVS.

Alinvestigar el motivo del no retorno de los usua-
rios a un Centro de Test y Asesoramiento (CTA) entre
2008 y 2009, Soares y Branddo % encontraron que sélo
el 1% de los usuarios hicieron el test de forma confi-
dencial. El estudio sefiala de qué forma la necesidad de
identificacion de aquellos que desean realizarse o retirar
examenes representa una falla del servicio con relacion
al anonimato. Tal factor puede ser citado como una
causa del bajo retorno de los usuarios al servicio de test.

Ferreira y Passos?* demostraron como la des-
confianza en el mantenimiento de la confidenciali-
dad conduce a los donadores de sangre de un centro
regional de hemoterapia a omitir hechos relevantes en
la entrevista de clasificacidn, lo que acaba alterando
los resultados seroldgicos. Para los autores, tal hecho
resalta la importancia de que la institucion transmita a
los donadores su compromiso con la confidencialidad.

Mataboge y colaboradores? abordan el pro-
blema de la violacion del secreto y de la estigmatiza-
cion de colegas de trabajo en los servicios de salud
en cuanto al test anti-VIH. El estudio demuestra que
los profesionales de salud temen realizarse el exa-
men en su lugar de trabajo, buscando tratamiento,
en el caso de resultado positivo, en otros servicios.
De la misma forma, por el temor de que la falta de
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confidencialidad impida el apoyo adecuado, los pro-
fesionales derivan a los estudiantes de enfermeria a
otros servicios de referencia al diagnosticarlos con
serologia positiva para VIH.

El estudio de Cardenas, Monteiro y Moreira?
abordé la ampliacién de la cobertura del test volun-
tario para el diagndstico de VIH, discutiendo el cui-
dado necesario de los profesionales para no produ-
cir vulnerabilidad programatica (que reproduce o
aumenta la fragilidad de los usuarios)®. Los auto-
res mencionan la preocupacion internacional por el
consentimiento informado para realizar el test en la
etapa de asesoramiento, garantizando al usuario la
confidencialidad, la explicacion de los riesgos (fisi-
cos, emocionales y sociales) y los beneficios del test
y del derecho a desistir del consentimiento. En el
caso de la poblacion joven, la adhesion al test esta
condicionada a la garantia de la no comunicacién del
resultado a los familiares. La adhesidn de las mujeres
a las acciones de reduccién de la transmision vertical
del virus depende del reconocimiento de los dere-
chos femeninos referidos a la autonomia, la integri-
dad fisica, la no discriminacién y la privacidad. Un
Gltimo punto destacado por los autores?* es la nece-
sidad del consentimiento de la PVVS para comunicar
el diagndstico a sus compafieros sexuales.

De acuerdo con Araya y colaboradores?, al
ofrecer y facilitar el acceso de las personas al test
ELISA, los centros de salud deben difundir que la
prueba es privada y confidencial, pues el secreto
es fundamental para la toma de decision de los
pacientes. Cuando creen que las organizaciones y
los profesionales de la salud (que tienen acceso a
sus nombres) no son confiables, los usuarios tienden
a negarse a realizar el test.

Sosa y Barrios?® estudiaron los conocimientos
de médicos, enfermeros y de pacientes con sero-
logia positiva de VIH sobre la confidencialidad del
diagndstico. La encuesta constatd que el 67% de los
médicos, el 44% de los enfermeros y el 100% de los
pacientes pensaban que no se debe informar a la
comunidad quiénes son las personas afectadas por
el virus VIH, dado que el anonimato no representa
un peligro. En lo que se refiere al dmbito institucio-
nal, para Dominguez y colaboradores?, |a privacidad
remite a la responsabilidad del profesional de man-
tener el cardcter confidencial de las informaciones
personales sobre la salud de los usuarios en clinicas,
hospitales y unidades del sistema de salud formal,
garantizando también la seguridad de los registros
en los historiales (electrénicos o no).

Rovaletti?’ promueve la reflexién acerca de
cémo proteger los datos, las informaciones y la
propia vida humana en un mundo sin fronteras,
especialmente en las cuestiones que implican la
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pandemia de VIH/SIDA. La autora sugiere el uso de
redes cerradas de comunicacién, con transmision de
datos encriptados y acceso restringido por medio de
codigos, de modo tal de mantener el anonimato de
la persona — siendo éste el imperativo para el desa-
rrollo de un sistema de comunicacion ético y legal.

También seguin esta autora?, en el contexto de
la ética de las informaciones, la transmision en formato
electrénico facilita la manipulacién de mdltiples datos a
través de las tecnologias de la informacién y la comunica-
cion (TIC), lo que favorece el control y la vision amplia de
los sujetos, al mismo tiempo que crea la ilusidon de que
esa informacion permanece en constante anonimato.
Eventualmente, estos datos se difunden entre familiares
y amigos, generando un estigma y haciendo evidente el
escaso cuidado de algunos profesionales y funcionarios
de la salud en cuanto al secreto del paciente.

Finalmente, Berenguera y colaboradores? lla-
man la atencion sobre el buen resultado del man-
tenimiento de la confidencialidad presente en las
acciones de ONGs que atienden a personas con SIDA,
HSH, usuarios de drogas inyectables, profesionales
del sexo, personas privadas de libertad e inmigrantes
ilegales que no tienen acceso a los servicios de salud.
Los profesionales de la salud que trabajan en estas
organizaciones instituyen relaciones horizontales y
vinculos con las personas como estrategia para facili-
tar el acceso a la ONG y disminuir el prejuicio.

Ruptura del secreto del diagndstico: dilema
ético

Los estudios de esta categoria abordan la rup-
tura del secreto profesional cuando la condicién
seroldgica pone en riesgo la salud de terceros o
cuando existe una exigencia de notificar el diagnods-
tico a las autoridades sanitarias o a las aseguradoras,
0 para su registro en la declaracion de defuncion.

Feldmann y colaboradores? discuten si los
médicos y otros profesionales de la salud deben rom-
per el secreto en los casos de usuarios que omiten su
condicidn seroldgica a su compafiero sexual, ponién-
dolo en riesgo. Los autores destacan que la PVVS
tiene la garantia del secreto y el poder sobre su pri-
vacidad e intimidad, cabiéndole sélo a ella la decision
de informar (o no) a las personas su estado de salud.
No obstante, todo profesional de la salud tiene la
obligacién de romper el secreto siempre que la salud
de otro sea puesta en riesgo, bajo la posibilidad de
percibir una sancién penal por transmision irracional
de VIH. Se justifica asi la ruptura del secreto, pues el
mantenimiento del secreto esta justificado para pro-
teger a la PVVS de la discriminacién social, pero no
para contribuir a la diseminacién del virus.
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Sin embargo, permanece el dilema para los
profesionales de la salud que trabajan en un CTA,
debiendo al mismo tiempo garantizar la confiden-
cialidad de la persona que busca la prueba anti-VIH
y dirigir el cuidado a la salud de sus comunicantes.
Al final, no se puede beneficiar a una persona en
detrimento de otra®.

Segun Luz y Miranda®, la PVVS tiene el deber
de proteger a sus parejas sexuales, comunicando su
condicion. No existiendo colaboracion, el profesional
puede intervenir convocando a estos compafieros,
en un tipo de trabajo que exige extrema delicadeza y
desenvoltura. Para ello, el profesional puede elaborar
un protocolo que permita el seguimiento de los casos.

Bajo otra perspectiva, Dominguez y colabora-
dores?® sefialan al consentimiento informado como
una herramienta para garantizar la confidencialidad.
Para los autores, el test anti-VIH debe ser realizado
solamente con el consentimiento del paciente, salvo
en situaciones de limitacion de consciencia. El estudio
refuerza que la violacién a la confidencialidad puede
desalentar a muchas personas a cooperar en los pro-
gramas de testeo debido al miedo a la discriminacion.

También seglin Dominguez y colaboradores?®,
el surgimiento del SIDA vino a resaltar el dilema de
la confidencialidad, dado que el riesgo para la vida
de otras personas establece la obligaciéon moral y
legal de informar la situacidén al cényuge o compa-
fiero, asi como es obligatoria la notificacién a las
autoridades de salud. Por lo tanto, aunque la con-
fidencialidad sea un derecho del usuario, existen
limitaciones a la autonomia cuando ésta entra en
conflicto con la integridad de otras personas, como
en el ejemplo en que la PVVS se niega a revelar su
condicién seroldgica a la pareja.

Bernal, Alvarez y Santos3! parten del principio
de que el secreto profesional no es un valor absoluto
para la Asociacion Médica Americana (AMA). Siendo
el médico responsable de prevenir la diseminacién
de enfermedades contagiosas, la asociacion postula
la relativa confidencialidad siempre que se man-
tenga la obligacion ética de reconocer el derecho a
la discrecidn y a la privacidad de las PVVS.

Para la AMA, el médico es responsable de per-
suadir a la persona infectada para interrumpir la expo-
sicién de terceros a la enfermedad. Si el profesional
no obtuviera resultados, debe informar la situacion
a las autoridades, y si éstas no tomaran las medidas
apropiadas, el propio médico debe informar y acon-
sejar al tercero involucrado. Esta tesis, que viene tor-
nandose popular, deriva del principio de justicia, pues
lo que se pretende es evitar dafios injustos a terceros
inconscientes del riesgo. Los médicos parten de la
perspectiva de que las PVVS tienen la misma respon-
sabilidad que la sociedad y el Estado®*.
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Otro aspecto destacado por los autores ! remite
a la discusién que tiene lugar en Estados Unidos sobre
la necesidad de leyes estatales para proteger a la PVVS.
El gobierno parece inclinado a notificar el nombre de
las personas a las autoridades nacionales de salud
publica, con el fin de protegerlas. Sin embargo, no
es adecuado proponer esta medida simplemente
por tratarse de una tradicion de la salud publica en
el pais, ya que las personas podrian evitar hacerse el
test por miedo a ser identificadas por la notificacion.

Existe ademas el riesgo de que se rompa la pri-
vacidad y la confidencialidad del diagnéstico positivo
de VIH cuando el usuario contrata un seguro de vida
y autoriza a la aseguradora, por escrito, el acceso
a toda la informacion necesaria para el estableci-
miento del contrato, especialmente al momento de
la muerte. Burguer y colaboradores 2 relatan también
la dificultad de muchos médicos para registrar en la
declaracion de muerte la infeccién de VIH como causa
basica, dada la necesidad de notificar a las autorida-
des sanitarias la condicion serolégica. De acuerdo con
los autores, este flujo de informacién puede compro-
meter la confidencialidad del usuario. Por otro lado, la
subnotificacién de estos datos compromete las deci-
siones politicas necesarias para el adecuado manejo
de la enfermedad, lo que afecta no sdlo a los directa-
mente involucrados, sino a toda la sociedad.

Discusion

En base al analisis de los estudios aqui presen-
tados, se pueden enumerar las siguientes cuestiones
clave: PVVS que temen al estigma y a la discriminacion
debido al miedo a que se rompa el secreto; profesio-
nales de la salud que divulgan informacion confiden-
cial de forma indebida; ruptura de la confidencialidad
frente al riesgo para la salud de terceros; garantia de
privacidad de las informaciones de la PVVS en histo-
riales (electrénicos o no); profesionales de la salud que
defienden el anonimato de la PVVS ante la comunidad;
y mantenimiento de la confidencialidad como forma de
construir vinculos entre profesional y paciente.

Al discutir cuestiones relacionadas con el
VIH y el SIDA, es necesario distinguir los términos
“estigma”, “prejuicio” y “discriminacion”. El estigma
se define como aquello que se considera vergonzoso
o deshonroso; una marca infamante3* que puede
estimular formas de segregacion. El prejuicio es
entendido como un concepto u opinion formados
antes de tener los conocimientos necesarios sobre
determinado asunto® o persona. La discriminacion,
por su parte, es el acto contrario al principio de
igualdad®®, que segrega, excluye, restringe el acceso
o maltrata a la persona victima del prejuicio.
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De este modo, todo aquello que es desconocido
0 “extrafio” para los estandares de la sociedad incita
el pre-juicio y puede conducir al acto discriminato-
rio. Este proceso, que muchas veces ocurre de forma
inconsciente, genera fragilidad emocional, perjuicios a
la salud y exclusién social. En el caso aqui estudiado, el
temor al estigma, al prejuicio y a la discriminacidn hace
qgue muchas PVVS no acudan a los servicios de salud.

Conforme al Programa Conjunto de las Naciones
Unidas sobre VIH/SIDA (ONUSIDA)?¥, el estigma, el
prejuicio y la discriminacion estan entre los principa-
les obstaculos para la prevencion y el tratamiento del
VIH y para el cuidado de la PVVS. Estas condiciones
adversas confrontan directamente la lucha contra la
epidemia al generar en las personas el temor a des-
pertar sospechas acerca de su condicion seroldgica,
impidiendo el acceso a informaciones que permiti-
rian, incluso, practicas sexuales mas seguras.

De la misma forma, el temor al estigma y a la
discriminacion hace que las personas dejen de bus-
car los servicios de salud y de realizarse la prueba
anti-VIH, temiendo la ruptura del secreto por parte
de los profesionales, segun lo planteado en los
estudios de Arrivillaga-Quintero'®, Herrera, Molina
y Vasquez'’ y Kerr y colaboradores!®. También el
miedo a la violencia a menudo desalienta la reve-
lacion del diagndstico a familiares y compafieros
sexuales, y perjudica la adhesién al tratamiento.

El prejuicio y la discriminacién contra la PVVS tam-
bién ocurren por parte de los profesionales de la salud,
segun los relatos presentados por Mataboge y colabo-
radores?2. En el mismo sentido, Sadala y Marques
constataron que aun persisten el prejuicio y la intole-
rancia al “grupo de riesgo”. Aunque son conscientes
de que esta definicidn ya no se utiliza, los autores la
recuperan para enfatizar que, a pesar de los esfuerzos
en sentido contrario, permanecen los estigmas sobre
las PVVS, dificultando la relaciéon profesional-usuario.

Segun estos autores, en las atenciones especia-
lizadas estos impasses fueron superados, pero en los
servicios y hospitales generales la PVVS aun es estig-
matizada. El prejuicio existe también en las faculta-
des médicas, manifestandose en la no realizacién de
algunos procedimientos por parte de diferentes pro-
fesionales del equipo. Por ultimo, Sadala y Marques
reflexionan sobre los limites médicos con relacién a la
igualdad en el trato de la PVVS, pues concederle privile-
gios la haria diferente a las demas. Permanece también
esta cuestion: ¢brindar asistencia en un lugar separado
para evitar la discriminacion, como en los servicios de
referencia, seria una forma de discriminarla?

El prejuicio y la discriminacién de los profe-
sionales de la salud pueden también tener lugar en
el test de VIH. El Ministerio de Salud (MS) brasilefio
sefiala que es un derecho del profesional mantener
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el secreto absoluto de los resultados de los exame-
nes, asi como de cualquier asunto discutido durante
el asesoramiento*. Cuando viola este aspecto, el pro-
fesional puede ser estigmatizado tanto por los colegas
de trabajo como por los propios usuarios del servicio.

En cuanto al mantenimiento de la confidenciali-
dad, al crear los CTA, el MS proclamaba el anonimato
del diagndstico serolégico®. Actualmente, la confi-
dencialidad es mantenida, pero el anonimato es facul-
tativo*'. En los servicios de hemoterapia, la Agencia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) dispone en la
Resolucién de la Direccion Colegiada (RDC) 343/2012
que el secreto de las informaciones prestadas por
el donador antes, durante y después del proceso de
donacion de sangre debe ser absolutamente preser-
vado, incluso en la clasificacion serolégica®’. Cuando
el resultado para el VIH fuera positivo, el servicio de
hemoterapia debe derivar a la persona al servicio de
referencia, sin corresponderle definir el diagndstico,
sino solo descartar la bolsa de sangre®.

En cuanto a la autonomia sanitaria de los adoles-
centes, cabe destacar especificamente que, debido al
estigma que pueden sufrir, incluso en el dmbito familiar,
esta previsto por el MS que las personas entre 12 y 18
afios mentalmente capaces tengan derecho al test anti-
VIH sin consentimiento de los representantes legales .
Es decir, los adolescentes poseen derecho a la privacidad
y a la confidencialidad de su diagndstico. Sin embargo,
debido a la situacion juridica especifica de esta pobla-
cion*, el cuidado brindado aun trae contradicciones
éticas, legales y sociales relativas a este derecho®.

El SIDA trajo a tono importantes cuestionamien-
tos a la bioética. Temas hasta entonces incontestables,
como el secreto médico, comenzaron a ser repensados:
por un lado, la preservacion del paciente; por el otro,
la responsabilidad por la salud de la colectividad®. La
Resolucion CFM 1.665/2003 prevé, en el articulo 10, que
el secreto profesional debe ser estrictamente respetado
con relacion a los pacientes portadores del virus del SIDA
(aids), salvo en los casos determinados por ley, por justa
causa o por autorizacion expresa del paciente®.

En el caso del deber legal, la ruptura de la confi-
dencialidad se da por la notificacion del diagndstico a
las autoridades sanitarias y del llenado de un certificado
de defuncidn, y por justa causa en los casos de protec-
cién a la vida de terceros. Contrariamente, Scheffer y
Rosenthal 2 alegan que el profesional debe cumplir el
deber del secreto, sefialando que, aunque el compafiero
sexual de la PVVS tenga derecho a saber que puede
ser contaminado, tal derecho no justifica la ruptura del
secreto de la relacion profesional-usuario; el compafiero
debe ser informado por medio de exdmenes.

En cuanto a eso, la AMA® insta a los médicos
a cumplir todas las leyes de notificacién de enfer-
medades, salvaguardando la confidencialidad de
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la condicion del paciente, pero al mismo tiempo
debiendo impedir, dentro de los limites de la ley, que
la PVVS infecte a otras personas. Asi, si la PVVS repre-
senta una amenaza para otro individuo identificable,
el deber del médico va desde notificar a las autorida-
des de salud publica hasta comunicar el riesgo a ter-
ceros sin revelar la identidad de la persona de origen.

Los dilemas éticos relativos a las TIC se refierenala
informatica como recurso que, aunque facilite las activi-
dades en el servicio de salud, puede viabilizar el acceso
a informaciones privadas. El mal uso de estos sistemas
puede favorecer la ruptura del secreto y la violacién de
la privacidad del paciente. Por lo tanto, se desprende que
las redes de ordenadores también permiten el acceso
indebido y la alteracién de informaciones, amenazando
el bienestar e incluso la vida del usuario®.

Incluso después del fallecimiento del paciente,
en el caso de la notificacion de testeos seroldgicos
para los certificados de defuncidn, el secreto profe-
sional debe ser estrictamente respetado (salvo en
los casos de notificacidn obligatoria, situaciones que
impliquen riesgo para otros y maltrato a menores®),
pues el paciente tiene derecho a la dignidad y al res-
peto, incluso después de la muerte“®. La confidencia-
lidad es fundamental para que el usuario confie en el
profesional de salud y, esta relacién, a su vez, es una
pieza clave para la creacion de vinculos.

Cabe destacar un punto que estuvo presente en
la mayoria de los estudios analizados: la desconfianza
de los pacientes en cuanto a la confidencialidad. Los
usuarios de los servicios tienen la impresién de que
sus datos seran comunicados de alguna forma, ya
sea por notificacion obligatoria, por la atencién en
equipo, por la facilidad de acceso a las informaciones
o por fallas en los procesos de trabajo.

Esta revision demostrd claramente que estas
cuestiones hacen que el usuario se aleje de los ser-
vicios, dejando de someterse a las pruebas o de
buscar los resultados. En este sentido, una solucidn
para el problema seria la formacién permanente en
el trabajo, con el fin de concientizar y educar a los
profesionales de la salud acerca de la importancia de
la confidencialidad en el cuidado de la PVVS, enfati-
zando las situaciones en que se debe o no revelar el
diagndstico, y a quién y cuando revelarlo.

Finalmente, Sadala y Marques*® afirman que
los profesionales de salud deben utilizar los mejores
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conocimientos cientificos en el cuidado de la PVVS,
sin perder la perspectiva de que estan tratando con
seres humanos que estan sufriendo debido a su con-
dicién de salud y que requieren un cuidado singular
—vy, épor qué no?, afectuoso.

Consideraciones finales

El andlisis de los datos confirmé que el temor
al estigma, al prejuicio y a la discriminacion acaba
por determinar el proceso salud-enfermedad, pues
ante este sentimiento las personas dejan de buscar
los servicios de salud, de realizarse pruebas anti-VIH
y de adherir al tratamiento. En este contexto, la rup-
tura del secreto no sélo viola el deber de mantener
el secreto sobre las informaciones obtenidas durante
el ejercicio profesional, sino que también refuerza el
miedo del paciente a ser excluido socialmente.

Los estudios presentaron diferentes conflictos en
cuanto al secreto, de acuerdo con las caracteristicas de
la poblacidn y los servicios involucrados. Todos reforza-
ron que la confidencialidad genera confianza, facilita el
acceso de las personas a los servicios de salud y acerca
a los usuarios y el equipo. Por el contrario, romperla
hace que los usuarios pierdan la confianza en el profe-
sional y en el servicio, agravando los dafios derivados
de su condicion. De este modo, preservar la privacidad
y la confidencialidad — y no sdélo de las PVVS — es un
deber de los profesionales de salud, no sélo por res-
peto al Cédigo de Etica o al juramento de Hipdcrates,
sino porque, al escoger la profesién, optaron por cui-
dar de seres humanos, y no de virus.

Realizar un estudio como éste genera la
expectativa de encontrar respuestas objetivas a los
dilemas practicos. La legislacion existente y las nor-
mativas de los consejos profesionales orientan la
actuacién de los profesionales en la asistencia a las
PVVS, pero cada persona se encuentra en una situa-
cion Unica e incomparable, lo que torna complejo
el cuidado, exigiendo andlisis singulares y una bus-
queda continua de los profesionales de la salud por
perfeccionar la practica. Teniendo en cuenta esto, la
preservacion del secreto y de la confidencialidad de
un individuo es fundamental, siendo aceptable su
ruptura solamente en caso de riesgo para la salud
del colectivo. Entonces, écuales son los limites del
secreto y de la confidencialidad?
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