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RESUMEN: El presente articulo analiza los estandares que el Tribunal Europeo de Derechos Humanos y la
Corte Interamericana de Derechos Humanos han fijado al reconocer la importancia de la privacidad y la salud
de los pacientes con SIDA. Se estudia como Espaiia y Ecuador incumplieron dichos estindares en dos fallos
coetaneos, porque dicho criterio permite metodoldgicamente la comparacion -tiempo/espacio- y son los Unicos
que en paralelo mantienen esa coherencia una vez revisada especificamente esta materia. En primer lugar, en
“C.C c. Espaiia” (10.06.2010) el Tribunal Europeo de Derechos Humanos sanciona la divulgaciéon de la identidad
del demandante y de su estado de salud declarando que existi6 una violacion al articulo 8 del Convenio Europeo
de Derechos Humanos. En segundo lugar, en “Gonzales Lluy vs Ecuador” (09.01.2015) la Corte Interamericana
de Derechos Humanos, declaré a Ecuador responsable de violar los articulos: 4, 5 en relacién con el articulo
I.1. de la Convencién Americana de Derechos Humanos incumpliendo la obligacion de fiscalizar los servicios
de salud. Ademas, por transgredir los articulos |3 del Protocolo de San Salvador en conexion con los articulos
I.1.y 19 de la Convencién Americana y por vulnerar el articulo 8.1 en conexion con los articulos 19y .1 de la
Convencién Americana.

PALABRAS CLAVE: Vida privada; intimidad; derecho a la salud; VIH; discriminacion.

ABSTRACT: This article examines the standards established by the European Court of Human Rights and the Inter-
American Court of Human Rights concerning the protection of privacy and health of individuals living with HIV/AIDS.
The study analyzes how Spain and Ecuador failed to comply with these standards in two contemporary rulings, selected
because they allow for a methodological comparison across time and context, and because they are the only cases that
display such parallel consistency once this issue has been specifically examined. First, in C.C. v. Spain (June 10, 2010),
the European Court of Human Rights condemned the disclosure of the applicant’s identity and health status, holding that
such disclosure constituted a violation of Article 8 of the European Convention on Human Rights. Second, in Gonzales
Lluy v. Ecuador (January 9, 2015), the Inter-American Court of Human Rights found Ecuador internationally responsible
for violating Articles 4 and 5 in relation to Article I.I of the American Convention on Human Rights, due to its failure
to supervise health services. The Court further determined that Ecuador had breached Article 13 of the Protocol of San
Salvador in connection with Articles I.] and 19 of the American Convention, as well as Article 8.1 in connection with
Articles 19 and 1.1 of the same instruments.
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I. EL DERECHO A LA VIDA PRIVADA EN DERECHO SANITARIO.
I. Definiciones preliminares.

El derecho a la privacidad en el contexto sanitario incluye la proteccién
de datos personales y sensibles de individuos. Ello se funda en la existencia de
confidencialidad entre el médico y el paciente, como también es el respeto por
la autonomia de los individuos en las decisiones en salud. Una adecuada atencién
médica abarca desde el resguardo de la informacion expuesta por el paciente
hasta el respeto de la decision personal de someterse o no a un tratamiento'. En
general, se entiende por privacidad “el estado de estar libre de la atencién del
publico’™. “Ambito de la vida privada que se tiene derecho a proteger de cualquier
intromisién’.

El derecho a la privacidad en el dmbito de la salud se relaciona con la
confidencialidad que estd obligado a guardar el profesional de la salud desde el
punto de vista (bio)ético vy juridico’ ° entendido primariamente como todo lo que
se hace o se dice en confianza, que es lo que se fia del otro®

Un paciente competente podria de mutuo propio decidir que no desea saber
sobre su condicidn de salud, delegando su derecho en un familiar por él designado,

I Saenz, C.: “Zika virus: ethics preparedness for old and new challenges”, The Lancet Glob Health, 2016, vol.
4, num. 10, p. e686.

2 OxrorD UNIVERsITY Press: “Oxford Learned’s Dictionaries”, 2025.
https://www.oxfordlearnersdictionaries.com/us/definition/english/privacy?q=privacy.

3 REeAL ACADEMIA ESPANOLA Y AsOCIACION DE ACADEMIAS DE LA LENGUA EspaRioLA: “Privacidad.
Diccionario panhispanico de dudas” 2° ed. https://www.rae.es/dpd/privacidad.

4  OuTtoMuro, D., y MiraBILE, LM.: “Confidencialidad y privacidad en la medicina y en la investigacion cientifica:
desde la bioética a la ley”, Revista Bioética, 2015, vol. 23, num. 2, p. 2.

5  CasTeLLANO ARROYO, M.: “Desde el derecho médico al deber ético-deontoldgico de la personalizacion en la
relacion médico paciente”, Cuadernos de Bioética, 2022, vol. 33, nim. 109, pp. 263-267.

6  Cfr. Vid. Beca, ).P.: “La autonomia del paciente en la practica clinica”, Revista chilena de enfermedades
respiratorias, 2017, vol. 33, num. 4, p. 2; VARGAs CELls, |., SOTo GUERRERO, S., HERNANDEZ LEAL, M]., y CaMPOS
RoMero, S.: “La confianza en la relacion profesional de la salud y paciente”, Rev. Cubana Salud Publica
[Internet], 2020, vol. 46, nim. 3.
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o bien, simplemente rechazando el conocer dicha informacién’. Asimismo, puede
ocurrir que un paciente parcialmente dependiente (que vive con algin problema
de salud mental) requiera la colaboracién de personas cercanas®, situaciones que
demandan una especial prudencia del facultativo, ya que, siempre es el paciente el
titular del derecho a la confidencialidad’.

Si el paciente confia que sus datos personales estardn protegidos compartiran
informacion completa y honesta con los profesionales de la salud, lo que a su
vez permite diagndsticos mads precisos y tratamientos efectivos. Sin privacidad, la
confianza en el sistema de salud tenderfa a deteriorarse, y los pacientes pueden
ocultar informaciéon que es importante o evitar buscar atencién médica. Asf,
la filtracién o divulgacion de informacidon médica no autorizada puede llevar a
discriminaciones en el trabajo, en la comunidad o incluso dentro de la familia'®.

La informacién médica que da cuenta del estado de salud del paciente y que
se registra en fichas clinicas'!, por una parte, queda comprendida en la relacién
confidencial médico -paciente, por otra, es la base de diversos derechos de la
personalidad para el paciente, a saber, la privacidad, el derecho a la imagen vy el
derecho a la autodeterminacién informativa.

Tanto el deber confidencialidad como los derechos de la personalidad recién
mencionados no son absolutos, pueden entrar en conflicto con el bien del propio
paciente o el bien de terceros. Dentro de los casos en que se podria justificar
excepciones estdn, por ejemplo, las enfermedades terminales o las de transmisidn
sexual, las alteraciones psiquicas o de personalidad, la dependencia al alcohol o
droga, lo referente a fertilidad y sexualidad'”.

El derecho a la salud se relaciona con los derechos a la privacidad e intimidad
porque los dltimos garantizan a los individuos una atencidn sanitaria sin temor a
la divulgacién indebida de su informacién, discriminacion o estigmatizacién, lo que

7  Hann, E.: “Das “Recht auf Nichtwissen” des Patienten bei algorithmengesteuerter Auswertung von Big
Data” Medizinrecht, 2019, vol. 37, nim.. 3, pp. 197-202.

8  SCHRADER, |M.: Gesundheitsvollmacht als Vertrauensakt, Mohr Siebeck, 2022, p. I31.

9 Cfr. Vid. Razis, D V.: “Medical Confidentiality”, International Journal for Quality in Health Care, 1990, vol. 2,
num. 3—4, pp. 353—-357; SCHAFFNER, E.: “Arztliche Meldepflichten und Melderechte”, Ther Umsch, 2024, vol.
81, num. 6, pp. 207-213.

10 MeriNO RoDRiGUEZ, |M.: Etica y Derechos Humanos en la era biotecnoldgica, 4th ed. Madrid: Dikinson, S.L.,
2015, p. 185.

Il BuisaN | EspeLeTA, L.: “La historia clinica compartida y el ejercicio de la autonomia de las personas en
sanidad”, Rev. Bioet Derecho, 2016, nim. 37, p. 51.

12 Beca, JP.: “La autonomia del paciente”, cit., p. 4 ; ANTOMAs, J., y HUARTE DEL BARRIO, S.: “Confidencialidad

e historia clinica. Consideraciones ético-legales Confidentiality and the medical record. Ethical-legal
considerations”, An. Sist. Sanit. Navar, 2011, vol. 34, nim. |, p. 3.
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constituye una garantia de confianza entre médicos y pacientes, potenciando un
sistema de atencidn de salud eficaz y asequible®.

El derecho a la privacidad e intimidad en salud se garantiza en tratados
internacionales buscando prevenir abusos y asegurar que las personas confien
en los servicios del sistema de salud. La obligacidn de cuidado del tratante debe
encerrar la discrecién en el dmbito publico, la confidencialidad en el dmbito
privado y la dignidad en el dmbito intimo, considerando las vulnerabilidades de
cada paciente'

La presente investigacién analiza los estdndares que el Tribunal Europeo de
Derechos Humanos y la Corte Interamericana de Derechos Humanos han fijado
al reconocer la importancia de la privacidad vy la salud de los pacientes con SIDA.
Se estudia como Espafia y Ecuador incumplieron dichos estdndares en dos fallos
coetdneos, porque dicho criterio permite metodoldgicamente la comparacién
-tiempo/espacio- y son los Unicos que en paralelo mantienen esa coherencia una
vez revisada especificamente la inmunodeficiencia adquirida.

Il. ANALISIS NORMATIVO Y JURISPRUDENCIAL.

I. Europa ante el derecho a la vida privada e intimidad en salud. Analisis
normativo y jurisprudencial.

El derecho a la privacidad en el contexto sanitario se garantiza en el Sistema
Europeo de Derechos Humanos® a través de la Convencién Europea de
Derechos Humanos -en adelante CEDH- la que prescribe: “No podra haber
injerencia de la autoridad publica en el ejercicio de este derecho sino en tanto
en cuanto esta injerencia esté prevista por la ley y constituya una medida que, en
una sociedad democrdtica, sea necesaria para la seguridad nacional, la seguridad
publica, el bienestar econdmico del pals, la defensa del orden y la prevencién de
las infracciones penales, la proteccion de la salud o de la moral, o la proteccion de
los derechos y las libertades de los demds” (articulo 8 N°2 CEDH)'.

13 VArGas CELs, |. et al.: “La confianza en la relaciéon”, cit., pp. 4, 16y 18; Bozzo, A.: “A challenge to unqualified
medical confidentiality”, | Med Ethics, 2017, vol. 44, nim. 4, pp. 248-252.

14 Cfr. Vid. VALDEZ-MARTINEZ, E., y BEDOLLA, M.: “Informed consent: its importance for retrolective research
and medical science progress”, Gac Med Mex, 2021, vol. 157, nim. |, pp. 94-98; GOUNDER, R.: “Informed
Consent and the Duty to Warn: More than the Mere Provision of Information”, | Law Med., 2024, vol. 31,
num.2, p. 324-342; Hevia, M. )., et al.: “Deber ético del radidlogo: Confidencialidad y secreto médico,
respeto a la intimidad y dignidad del paciente”, Revista chilena de radiologia, 2018, vol. 24, nim. |, pp. 2-4.

15 MarscH, N.: § 4.2.1 Schutz der Privatsphire und der persdnlichen Daten nach der EMR, Europdische
Grundrechte und Grundfreiheiten. De Gruyter; 2023. p. 406.

16 Jarass, HD., y KMeNT, M.: EU-Grundrechte, 2° ed., Manich: C.H.Beck, 2021.
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Hoy la CEDH emplea el término vida privada entendiendo que es mds amplio
que el de intimidad y que involucra el espacio personal, familiar, autonomfa
personal, identidad, vida social, control sobre informacién personal. De esta
manera, el vocablo aparece ductil a nuevas realidades, como la proteccién de
datos personales, el respeto de la orientacién sexual e identidad de género, y a
la privacidad en el sistema sanitario'”. Originalmente, el derecho a la intimidad
lo entendian de manera limitada, centrdndolo en la proteccién de aspectos mds
personales tales como la vida familiar y correspondencia'®.

Respecto a las personas portadoras de VIH/SIDA, la jurisprudencia de
Estrasburgo ha exigido a los poderes publicos adoptar medidas afirmativas para
lograr el respeto efectivo de la vida privada y familiar. Y tomar medidas para la no
discriminacién de las mismas por causas de su enfermedad”. Las injerencias en
este dmbito son delicadas debido a la naturaleza estigmatizante de la enfermedad
y los riesgos de divulgacidn indebida de informacién®.

Dentro de los casos de enfermedades de transmisidn sexual por VIH que
destacan en Europa, se pueden mencionar el titulado C.C c. Espafia pronunciado
por el Tribunal Europeo de Derechos Humanos, con fecha de sentencia seis de
octubre del afio dos mil diez (Demanda ndm. 1425/06).

En el caso se denuncia la violacién a la divulgacidn de su identidad en relacién
con su estado de salud invocando el articulo 8 del Convenio Europeo de Derechos
Humanos. El demandante espafiol, denominado “sefior C.C" resguardando su
identidad, dirigié una demanda contra del Estado de Espafia.

El sefior C.C nacié en el afio 1971 y residia en la ciudad de Salamanca, Espafia.
El estaba infectado de VIH y padecia otra enfermedad de cardcter grave. El 21.10
2002 lo declararon en situacion de incapacidad permanente absoluta y reclamé a
la compafifa de seguros su indemnizacion. La compafifa de seguros rechazé el pago
y el sefior C.C debid interponer una demanda ante el juez de primera instancia
num. 4 de Salamanca.

El 09.12.2003 el demandante pidid al juez abolir su identidad en el proceso
judicial, la informacién sobre el VIH, y que la audiencia se realizara a puertas
cerradas. El juez rechazé todas las peticiones del demandante y dictd sentencia

17 GorFN, T.: “European Court of Human Rights”, Eur | Health Law, 2021, vol.28, nim.I, pp. 103-107.

18 RIERA-MONROIG, ]., et al.: AEDV Expert Consensus Document on the Organization of a Multidisciplinary
Unit for Patients with or at Risk of Venereal Infections”, Actas Dermosifiliogr, 2024, vol. 115, nam. 6, pp.
T583-T591.

19 SANCHEZ Isiboro, M.: “Intimidad y tratamientos médicos en el derecho espafiol y en la jurisprudencia del
tribunal europeo de derechos humanos con especial referencia al VIH/SIDA”, Estudios, 2018, vol. 28, nim.
2,p. 102.

20 SANCHEZ Isiporo, M.: “Intimidad y tratamientos médicos”, cit., p. 116.
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con fecha 24.12.2003 aludiendo a su nombre completo y a su estado de salud.
Posteriormente, el 09.01.2004 el demandante interpuso un recurso de reposicién,
que fue rechazado el 20.05.2004. Luego, apelé y también fue rechazado,
confirmandose la decisién de la Audiencia Provincial de Salamanca del juez de
primera instancia N°4. Finalmente, interpuso un recurso de amparo ante el Tribunal
Constitucional Espafiol invocando el articulo 18 de la Constitucion Espafiola que
protege el derecho a la intimidad personal, pero fue rechazado el 20.06.2005.

El sefior C.C alega que el derecho a su vida privada ha sido violado por el
hecho de la divulgacion de su identidad en las decisiones judiciales pronunciadas
en este caso y especialmente, en la sentencia de primera instancia, con respecto
a su estado de salud?',

Los argumentos del demandante fueron los siguientes:

El demandante destaca, que invocé ante el juez de Salamanca, el riesgo de
violacidn de su derecho a la vida privada durante el desarrollo del juicio y después,
ante la Audiencia la violacidn tuvo lugar por el hecho de que la sentencia dictada por
el juez a quo relacionaba al demandante y su enfermedad, en varias ocasiones y de
forma directa. También los juicios y sentencias pronunciadas por las jurisdicciones
internas estdn publicados y son accesibles a las personas interesadas??.

El argumento del Estado Espafiol buscé negar la violacidn al articulo 8 del
Convenio, indicando que la informacion se incorpora en un procedimiento
comenzado por el demandante contra una compafifa de seguros que rehusd a
pagarle una indemnizacién en razén de la ocultacion de un estado de salud. Para el
Gobierno, conocer el estado de salud del demandante y si estaba o no infectado
por VIH era el objeto del juicio y por consiguiente, era necesario que estuviesen a
disposicién de los drganos jurisdiccionales?.

El Tribunal Europeo por un lado considerd crucial la injerencia en la historia
clinica en la medida que se encuentra en una sociedad democrética y, por otro
lado, no era indispensable la divulgacidn de la identidad del demandante?'.

Seria fundamental, ademds de proteger la vida privada de los enfermos
preservar su confianza en el cuerpo médico vy los servicios de salud en general.
Por la falta de tal proteccién, las personas que necesita cuidados médicos podrian
ser disuadidas de proporcionar las informaciones de cardcter personal e ntimo

21 STEDH CC Asunto C.C. v. Espana, de 6 de octubre de 2010, (Demanda nim. 1425/06), parr. 21.
22 STEDH CC Asunto C.C. v. Espana (Demanda nam. 1425/06), cit., parr. 24.
23 STEDH CC Asunto C.C. v. Espaia (Demanda nam. 1425/06), cit., parr. 25.

24 STEDH CC Asunto Petra c. Rumania, de 23 de septiembre de 1998 (ndim. 27273/95), vii; STEDH CC
Asunto C.C. v. Espana (Demanda num. 1425/06), cit., parr. 27.
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necesarias para la prescripcidon del tratamiento apropiado e incluso, consultar
a un médico, lo que podrfa poner en peligro su salud e incluso, en el caso de
enfermedades transmisibles, la de la comunidad®.

El Tribunal Europeo determind que existia una injerencia de la autoridad
publica hacia la vida privada de un ciudadano en términos del articulo 8 del
Convenio. La legislacién interna debe proteger garantias constitucionales para
impedir toda comunicacion o divulgacién de datos de cardcter personal, relativos
a la salud (Tribunal Europeo de Derechos Humanos, 2009, “C.C. v. Espafa’,
demanda 1425/06, parrafo 32). Para evitar este dafio se pudieron haber adoptado
medidas menos perjudiciales, como sustituir el nombre completo del demandante
por sus iniciales o anonimizarlo. Lo anterior, es una practica frecuente que se
utiliza en casos sensibles internacionalmente. Ello de acuerdo con disposiciones
de la legislacién espafiola, segin las cuales el juez de instancia puede limitar la
publicidad de su identidad por razones de orden publico y de proteccién de los
derechos y libertades?. También se permite limitar el acceso al texto de autos y
sentencias cuando existe riesgo de atentar contra el derecho a la intimidad o a la
garantfa del anonimato?. Agrega que, a la regla general de la publicidad del juicio el
articulo 33 del Reglamento del Tribunal permite al Presidente de la sala apartarse
de esta regla cuando “la proteccién de la vida privada de las partes o de cualquier
otra persona concerniente lo exija”. Podrfan autorizar o acordar el anonimato por
propia iniciativa (articulo 47 § 3 del Reglamento)®.

Finalmente, la CEDH concluye que ladivulgacion de laidentidad del demandante,
asf como la informacion relativa a su estado de salud carecfa de justificacién y
por unanimidad declaré que existid una violacién al articulo 8 del Convenio, es
decin, se vulnerd el derecho a la vida privada y se determind una compensacién
econdmica en que Espafia se vio obligada a pagar 5000 euros por concepto de
dafio moral y una suma de 3898 euros por concepto de costas judiciales.

2. Latinoamérica ante el derecho a la vida privada e intimidad en salud. Analisis
normativo y jurisprudencial.

En cuanto al derecho a la privacidad en salud, es considerado un derecho
esencial y se encuentran consagrado expresamente en la Convenciéon Americana
de Derechos Humanos, -en adelante CADH-, capitulo tercero titulado “Derechos
econdmicos, sociales y culturales”, en el articulo 26, que prescribe: Los Estados

25 STEDH CC Asunto C.C. v. Espana (Demanda nim. 1425/06), cit., parr. 31; STEDH CC Z c. Finlandia, de
25 de febrero de 1997 (num. 22009/93), § 95, Repertorio de sentencias y decisiones 1997-1.

26 LOPJ: Articulo 232, § 2.

27 Cfr. Vid. STEDH CC Asunto C.C. v. Espafia (Demanda num. 1425/06), cit., parr. 37 y 38; LOPJ: Articulo
262,§ 1.

28 STEDH CC C.C.v. Espafa, de 6 de octubre de 2010, (Demanda nam. 1425/06), parr. 39.
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partes se comprometen a adoptar providencias, tanto a nivel interno como
mediante la cooperacidn internacional, especialmente econdmica y técnica, para
lograr progresivamente la plena efectividad de los derechos que se derivan de las
normas econémicas, sociales y sobre educacién, ciencia y cultura, contenidas en la
Carta de la Organizacion de los Estados Americanos, reformada por el Protocolo
de Buenos Aires, en la medida de los recursos disponibles, por via legislativa u
otros medios apropiados?.

Existe una prohibicion de regresividad y los Estados deben mejorar el disfrute
y ejercicio de estos derechos. Es decir, los estados tienen que tomar medidas
que sean claras y efectivas. No pueden implementar politicas que empeoren
y agraven estos derechos de una manera injustificada. Ademas, si los Estados
toman decisiones que retroceden en estos derechos, deben demostrar que han
considerado todas las opciones posibles y justificar su eleccion®.

El articulo 26 de la CADH ha tenido una evolucién jurisprudencial en la
aplicacién de los casos de la Corte Interamericana de Derechos Humanos, donde
se distinguen dos etapas: una de justiciabilidad indirecta y otra de justiciabilidad
directa. La etapa de justiciabilidad indirecta concede una importancia fundamental
al concepto de dignidad (valor inherente al ser humano) y vida digna (satisfaccion
de necesidades bdsicas) para la proteccion al derecho a la salud, omitiendo
pronunciarse sobre el contenido y alcance del articulo 26 de la CADH. En cambio,
la etapa de justiciabilidad directa del derecho a la salud, evoluciona relacionando el
concepto de dignidad con la autonomfa del paciente, lo que se ha traducido en el
acceso y aceptacién den prestaciones sanitarias®'.

Dentro de los casos judiciales de VIH que destacan en Latinoamérica, se
puede mencionar el titulado Gonzales Lluy versus Ecuador, sentencia de la Corte
Interamericana de Derechos Humanos del 01.09.2015.

El caso tiene conexidn con la afectacién al derecho a la vida digna e integridad
personal de la nifia demandante Talla Gabriela Gonzales Lluy como consecuencia
del contagio con VIH tras una transfusién de sangre que se le realizé cuando tenfa
tres afos.

El20.06.1998, cuando tenia 3 afios de edad, Talfa presentd una hemorragia nasal
que no se detenfa y fue llevada por su madre al hospital Universitario Catdlico,

29 ORGANIZATION OF AMERICAN STATEs: “Pact of San José, Costa Rica” (B-32), p. 9. https://www.oas.org/dil/
treaties_B-32_American_Convention_on_Human_Rights.htm; 1969.

30 Parra Vera, O.: El derecho a la salud: En la Constitucion, la Jurisprudencia y los Instrumentos Internacionales.
Defensoria del Pueblo, Bogota D.C., 2003. p. 61.

31 ParDO Losa, M.: “Dignified life and right to health in the rulings of the Inter-American Court of Human
Rights”, Forum Revista del Centro de Derecho Constitucional, 2021, vol. 12, p. 127; ARENAs Massa, A., BubiNIcH
ViLLouTa, M., y Riveros FERRADA, C.: “Sanctioning Chile’s Public”, cit., p. 251.
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institucién privada de salud ubicada en el Azuay, Cuenca. Talfa estuvo internada
durante dos dfas en el hospital Universitario y, posteriormente, fue llevada por
su madre a la Clinica Humanitaria Fundacién Pablo Jaramillo (en adelante “Clinica
Humanitaria”), instituciéon privada de salud ubicada en Cuenca. En la Clinica
Humanitaria, Talfa fue diagnosticada con purpura trombocitopénica por el doctor
PMT, médico de la Cruz Roja, quien le confirmd a Teresa Lluy que Talfa necesitaba
urgentemente una transfusién de sangre y de plaquetas®.

Teresa Lluy, madre de Talfa asistié hasta al Banco de Sangre de la Cruz Roja
ubicado en Azuay donde le sefialaron que debfa llevar donantes y entre ellos
dond un conocido de iniciales HSA quien en definitiva estaba infectado de VIH.
La donacién de sangre se efectud el dia veintidds de junio del afio mil novecientos
noventa. Talfa fue dada de alta el dia veintinueve de junio del afio mil novecientos
noventa y ocho de la Clinica Humanitaria.

El 22 de julio del afio 1998, el doctor PMT sugirié a Teresa realizar a Talia
un andlisis de sangre que incluyera pruebas para poder detectar el SIDA. Fue
remitida a los Laboratorios de Leopoldo Izquieta Pérez, donde le informaron que
Talfa estaba infectada con el virus del SIDA. “Al respecto, Ivan Lluy declard que el
doctor PMT “[le]s dijo que él estaba dispuesto a brindarle las consultas necesarias
a [Talia,] pero si denuncia[ban] ella perderfa esta ayuda y sin atencién no vivirfa
mds de 2 afos'®,

Los dias 28 de julio, 13 de agosto ambos del afio 1998 y el |5 de enero de
1999 se volvieron a efectuar exdmenes de sangre confirmando dicha informacion
de que Talfa tenfa VIH. Posteriormente, Teresa Lluy interpuso recursos civiles y
penales en el Estado de Ecuador.

Antes de someter el caso a conocimiento de la Corte Interamericana, se
interpusieron acciones civiles, penales y recursos contra el Estado de Ecuador
el 29.09.1998 por parte de la madre de la victima, Teresa Lluy para determinar a
los responsables de la transfusion sanguinea que derivé en el contagio del virus
VIH a la menor de edad. Sin embargo, dichas tramitaciones no prosperaron por
ineficacia y ausencia de respuesta, impidiendo acceder a una reparacion.

Los derechos alegados vulnerados de la CADH por los representantes de Talia
son: Articulo 4: Derecho a la vida, articulo 5: Derecho a la integridad personal,
articulo 1.l: Prohibicién de discriminacién, articulo 8.1: Derecho a las garantfas
judiciales del plazo razonable en el proceso penal, articulo |3 del Protocolo de San

32 CORTE IDH. Caso Gonzales Lluy y otros vs. Ecuador. Sentencia de | de septiembre de 2015 (excepciones
preliminares, fondo, reparaciones y costas). Serie C N° 298, parr. 75.

33 CORTE IDH. “Caso Gonzales Lluy y otros vs. Ecuador”, cit., parr. 84.
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Salvador: El derecho a la educacidn, articulo 19: Derechos del nifio, y articulo 25.1:
Derecho a la proteccidn judicial.

En lo que respecta a los alegatos de las violaciones al articulo 4: Derecho a la
vida y articulo 5: Derecho a la integridad personal de Talia Gonzélez, este Ultimo
derecho en relacién con el articulo |.1. de la CADH:

Respecto las violaciones al derecho a la vida y al derecho a la integridad
personal en relacidon con el derecho a la salud, se considerd vulnerada ‘la
obligacién negativa [respecto al derecho a la vida,] al contaminar la sangre de
Tald", por lo que el Estado “tiene responsabilidad al no tener un sistema de
control que prevenga esta violacion en el sector privado de salud”. Por otro lado,
alegaron que se vulnerd la obligacidn positiva, “en tanto que, sin prestaciones
bdsicas, que implican el diagndstico, la atencién permanente, y la provisién de
medicinas, de manera cotidiana y periddica, simplemente los portadores de VIH
morirfan irremediablemente”. Los representantes sefialaron que el Estado viold
la integridad personal de Talfa, porque, “durante todos los afios contados a partir
desde que tuvo conocimiento del contagio de sangre contaminada a Talfa, [no]
puso en funcionamiento mecanismos adecuados, ni sanciond administrativa o
judicialmente a las personas responsables”*.

Asimismo, en sus alegatos subrayaron en primer lugar que la institucion de la
Cruz Roja era la Unica institucion de banco de sangre en ese momento y como
operaba sin supervision ni fiscalizacién alguna generd una situacion riesgosa.

También, se alude a una violacidn al derecho a la salud regulado en el articulo
26 de la CADH, que es mucho mds que la integridad fisica. En consecuencia,
estos derechos deben analizarse junto otras normas internacionales de derechos
humanos vigentes en Ecuador y su Constitucién Polftica.

El Estado reconocié enla audiencia publica “que en la época en la que ocurrieron
los lamentables hechos que configuraron este caso, no debié haber delegado a
un ente privado las funciones rectoras en el sistema nacional de sangre”. ... en
este caso “afortunadamente no se discute la privacion del derecho a la vida, sino
la supuesta vulneracién de este derecho dentro del estdndar de condiciones de
vida digna”. El Estado argumentd que “si la persona no se encuentra internada
dentro de una institucién publica o privada [...], sino mds bien bajo la proteccidn
de la familia y de su propia disciplina para cumplir con tratamientos [...], no puede
verificarse de manera directa su condicién de garante en estricto sentido” ni la
obligacién de cuidado reforzada y especial por razén de custodia de pacientes,
obligacién no aplicable al caso de Talia. Por otra parte, el Estado informé que Talia

34 CORTE IDH. “Caso Gonzales Lluy y otros vs. Ecuador”, cit., parr. 158.
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"se encuentra en compafifa de su familia recibiendo atencién médica del Estado y
[...] contando con un acompafiamiento psicoldgico publico”. En lo que refiere a la
obligacién de control v fiscalizacidn de organismos privados, el Estado informd que
“cuenta con tres sistemas de vigilancia, monitoreo y planificacion” que satisfacen la
obligacién de proteger la integridad fisica®.

El Estado Ecuatoriano informé que, al tiempo de los hechos, la regulacién
de los servicios de salud estaba definidos en la legislacién del pais ya sea en la
Constitucidn, leyes y reglamentos internos, el funcionamiento de los bancos
de sangre, la atencién a pacientes con VIH y los derechos de pacientes. En
consecuencia, “no ha incumplido su deber de regulacién al establecer un marco
normativo adecuado que regula la prestacién de servicios de salud, con estdndares
de calidad para las instituciones publicas y privadas, que permite prevenir cualquier
amenaza de vulneracién a la integridad personal en dichas prestaciones”.

Ademds, el Estado argumentd que cumplid su deber de supervisar y fiscalizar
a las instituciones de salud, “toda vez que la autoridad sanitaria nacional posefa
atribuciones administrativas, a través del Cddigo de Salud vigente en esa época,
para fiscalizar a los prestadores del servicio de salud y establecer sanciones a que
hubiere lugar”..."estuvieron permanentemente disponibles todas las acciones y
servicios de salud en el sector publico para su atencidn médica y psicoldgica, sin
embargo, el hecho de que por decisidn propia no se hayan utilizado estos medios
estatales, no significa de modo alguno que éstos les hayan estado vedados, pues
el acceso gratuito, inmediato y permanente a estos servicios por parte del Estado
estuvo garantizado”?’.

En cuanto a la vulneracién del derecho a la educacion, articulo 13 del Protocolo
de San Salvador, se argumenta que no se cumplié con los estandares requeridos
dado que una resolucidn judicial “anul[d] el derecho [de Talfa] a acceder a
[cualquier] escuela publica”, lo que llevé a que los familiares de Talfa “no tuvier[an]
otra opcidn de buscar escuelas lejanas para evitar el trato desigual y denigrante’.
En consecuencia, “[e]l sistema educativo no se adaptd a las necesidades de Talfa",
ya que este debia “ser flexible y responder a las necesidades de los alumnos en
contextos culturales y sociales variados'8,

Talfa enfrentd discriminacién en su educacién desde muy temprana edad. A
los cinco afios, la expulsaron de la escuela por ser portadora del virus VIH, lo
que llevd a su madre Teresa, a presentar un recurso de amparo constitucional

35 CORTE IDH. “Caso Gonzales Lluy y otros vs. Ecuador”, cit., parr. 16l.
36 CORTE IDH. “Caso Gonzales Lluy y otros vs. Ecuador”, cit., parr. 163.
37 CORTE IDH. “Caso Gonzales Lluy y otros vs. Ecuador”, cit., parr. 164.
38 CORTE IDH. “Caso Gonzales Lluy y otros vs. Ecuador”, cit., parr. 231.
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en 1999. El juez rechazd el recurso y ordend que Talfa recibiera educacion a
distancia, lo que resulté en acoso por parte de los funcionarios del Ministerio de
Educacién, quienes la vigilaban constantemente para evitar un supuesto contagio.
Adicionalmente, su educacién superior también se vio obstaculizada por motivos
de la transfusion de sangre con VIH, impidiéndole seguir la carrera universitaria de
su eleccidn y acceder al tratamiento mds eficaz para su salud.

El Estado respondid “que las politicas empleadas por las instituciones estatales
en materia educativa se ajustan a los requerimientos internacionales de proteccién
y garantia de derechos”, estableciendo que “la educacidn, inclusive superior, en el
Ecuador es gratuita y universal, y proporciona sin costo, servicios de cardcter social
y de apoyo psicoldgico”. El Estado resaltd que existe una “prohibicidn constitucional
de discriminacion en los casos de personas que portan VIH/SIDA", no solo en la
Constitucidn sino “desde hace 12 afios en el Cddigo de la Nifiez y Adolescencia y
también en la Ley para la Prevencion y Asistencia Integral del VIH/SIDA”. El Estado
expresé que siempre ha garantizado “la realizacion personal [de Talfa y] que esto
se puede corroborar [en] que incluso frente a las diversas complejidades propias
de su condicidn de salud, pudo estudiar y completar tanto la educacién bdsica,
como la formacién secundaria, en instituciones publicas y privadas reguladas por
el Estado, siendo ademds por su propio esfuerzo, una estudiante destacada’.

Los argumentos respecto de la vulneracidn del articulo 8 de la CADH sobre
garantias judiciales, especificamente el derecho a ser oido, debida diligencia y
plazo razonable en el proceso penal en relacion con el articulo 19 del mismo
instrumento sobre los derechos del nifio, son las siguientes: la suma total de
tiempo invertido por la familia Lluy en los casos fue de mds de cinco afios en el
proceso penal y aproximadamente cuatro en el proceso civil, lo cual consideran
un tiempo excesivo si se toma en cuenta los derechos involucrados para Talia.
También el Estado vulnerd el derecho de la familia Lluy a ser ofda, puesto que las
presuntas victimas no fueron escuchadas en juicio®.

El Estado de Ecuador respondié que el caso de Talla Gonzélez era un caso
complejo puesto que se le habfan realizado exdmenes médicos a Talia en el
extranjero porque Ecuador no contaba con los avances tecnoldgicos necesarios
para haber determinado con mayor rapidez el origen del contagio de VIH. Por
otro lado, el Estado afirmd que Talfa y su familia no utilizaron todos los recursos
legales en la normativa nacional. Para el Estado las garantias judiciales del articulo
8 de la Convencidn se cumplieron a cabalidad y se ajustaron a los estdndares
internacionales establecidos en la Convencién.

39 CORTE IDH. “Caso Gonzales Lluy y otros vs. Ecuador”, cit., parr. 232.
40 CORTE IDH. “Caso Gonzales Lluy y otros vs. Ecuador”, cit., parr. 294.
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En lo referente a las vulneraciones al articulo 25 de la CIDH sobre proteccién
judicial la defensa de Talfa sefialé que en el juicio de amparo “el juez [protegid]
a quienes no lo solicita[ron] ni [eran] victimas de derechos, [tal es el caso de] los
otros estudiantes, los profesores y personas que se relaciona[ban] con Talia™'El
Estado alegd que el amparo constitucional fue presentado con el patrocinio de
la Defensorfa del Pueblo, de modo que la sefiora Teresa Lluy tuvo el respaldo
institucional del Estado al momento de proponer la accién de amparo de los
derechos de su hija. El érgano jurisdiccional encargado de resolver la accién de
amparo se pronuncié luego de tres dfas de interpuesto declarando inadmisible tal
recurso y “si la sefiora Teresa Lluy no se sentfa satisfecha con la resolucién dictada
por el juez competente, [ésta] podia ser apelada ante el Tribunal Constitucional
para su confirmacién o revocatoria definitiva”, lo que no hizo*.

La Corte Interamericana de Derechos Humanos deliberd por unanimidad
la responsabilidad internacional de este Estado Ecuatoriano declardndolo
responsable de violar los articulos: 4 (Derecho a la vida), 5 (Derecho integridad
personal) en relacién con el articulo I.1. de la Convencién Americana derivado
por la violacion de la obligacion de fiscalizar y supervisar los servicios de salud en
perjuicio de Talla Gonzales. También fue considerado responsable por violar los
articulos 13 del Protocolo de San Salvador (Derecho a la educacion) en conexidn
con los articulos I.1. y 19 (Derechos del nifio) de la Convencién Americana y
por violar los articulos 8.1 (Garantfa judicial del plazo razonable en el proceso
penal) en conexién con los articulos 19 y I|.I de la Convencidn Americana. El
Estado Ecuatoriano no es declarado responsable de violar el derecho consagrado
en el articulo 25 de la Convencién Americana sobre el derecho a la proteccion
judicial. La Corte Interamericana de Derechos Humanos establecié como medidas
reparadoras: |) implementar un programa para capacitar a funcionarios del drea
de la salud sobre los derechos de los pacientes con VIH, 2) hacer entrega de una
vivienda a Talfa Gabriela Gonzales Lluy dentro del plazo de un afio, 3) otorgarle
una beca de posgrado a Talfa y una beca para continuar sus estudios universitarios.
4) Asimismo, el Estado deberd brindarle tratamiento psicoldgico y psiquidtrico y el
suministro de medicamentos gratis. 5) Por dltimo, la Corte ordena el pago de una
suma de cincuenta mil ddlares en favor de Talia por concepto de dafio material y
por concepto de dafio inmaterial una suma de trescientos cincuenta mil délares®.

3. Estudio comparativo.

Los casos de la Corte Europea y Corte Interamericana de Derechos Humanos
son de los afios 2010 y 2015 respectivamente, por ende, coetdneos. El aspecto

4] CORTE IDH. “Caso Gonzales Lluy y otros vs. Ecuador”, cit., parr. 328.
42 CORTE IDH. “Caso Gonzales Lluy y otros vs. Ecuador”, cit., parr. 329.
43 CORTE IDH. “Caso Gonzales Lluy y otros vs. Ecuador”, cit., parr. 121.
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comun de ambas sentencias es la vulnerabilidad por la condicién de VIH. En el caso
de C.C,, fue estigmatizado debido a la divulgacidn de su condicién médica y en el
caso de Gonzales Lluy fue discriminada por su condicién de salud.

Por otro lado, las Cortes de ambos continentes concluyeron en sus sentencias
la relevancia de aplicar inmediata y directamente derechos que protejan la dignidad
y la vida privada de los individuos* *°. También, analizaron si los Estados cuentan
con mecanismos preventivos en materia de salud, reforzando la idea de que estos
derechos humanos deben ser protegidos de manera efectiva e integral en las
instancias nacionales.

Otro aspecto en comun es que en ambos casos las victimas interpusieron
acciones infructuosas, particularmente recursos de Amparo que fueron rechazados
en los pafses, lo que motivd la blsqueda de la jurisdiccidn internacional.

En ambos casos se violaron derechos fundamentales de las personas tales
como el derecho a la vida, a la integridad personal, el derecho a la salud, derecho
a la educacidn, garantias judiciales del plazo razonable en el proceso penal,
derechos de la nifia y derecho a la privacidad en la salud. En especifico, respecto el
Derecho a la privacidad en salud y a la salud, los demandantes alegan violaciones
relacionadas con la atencién médica. En el caso de C.C,, se discute la violacién del
derecho a la privacidad relacionada con la informacién médica de cardcter sensible
con el estado de salud de la victima, aludiendo al articulo 8 de la Convencidn
Europea y, por otro lado, el caso de Talia se alega la negligencia del Estado de la
falta de regulacién, supervision vy fiscalizacidn sanitaria que viola el articulo 26 de
la Convencién Americana.

Tanto el Estado espafiol como el ecuatoriano fueron declarados por unanimidad
responsables internacionalmente de violar los derechos humanos a las victimas.
En ambos casos se discute la obligacidn de los Estados de garantizar derechos
fundamentales, incluso frente a las acciones u omisiones de terceros, por ejemplo,
en el caso de Gonzales Lluy se discutid la falta de fiscalizacidn y supervision al
banco de sangre y, en el caso de C.C,, se discutié la divulgacion de informacién
médica.

Ambos Tribunales de Derechos Humanos ordenaron a los Estados medidas
de reparaciones a las victimas, y las reparaciones en incluyen indemnizaciones por
conceptos de dafio material, moral y garantfas de no repeticién.

44 BALTHASAR, S.: Der Schutz der Privatsphdre im Zivilrecht, Mohr Siebeck, 2020.

45 Friebewald, M., Kreutzer, M., y Hansen, M. (editors.): Selbstbestimmung, Privatheit und Datenschutz.
Wiesbaden, Springer Fachmedien Wiesbaden, 2022.
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Dentro de las diferencias se destacan en los procedimientos previos al ingreso
a las Cortes internacionales que, en el caso de C.C,, se interpuso un recurso
de amparo ante el Tribunal Constitucional de Espafia, en cambio en el caso de
Gonzales Lluy, se interpusieron acciones civiles, penales y posteriormente un
recurso de amparo.

Otra diferencia se refiere a la alegacidén de los derechos vulnerados. Ya en el
afio 2010 en el caso CC contra Espafia se pone en juego el articulo 8 del Convenio
Europeo de Derechos Humanos sobre el derecho a la privacidad aplicado en
salud. Para el contexto Interamericano el alegato es mds amplio y contiene el
articulo 4 derecho a la vida, articulo 5 derecho a la integridad personal, en relacion
con el articulo I.1., articulo 13 del Protocolo de San Salvador sobre derecho a la
educacion en relacién con los articulos 1.1 y 19, articulo 8.1 de la garantfa judicial
del plazo razonable en el proceso penal en relacidn con los articulos 19y I.1.

En definitiva, la forma en que se aborda la privacidad en salud en contexto
latinoamericano es bastante mds amplio e incluye a la familia, situacion muy diversa
a la europea. En este sentido, en Europa la discusion se centrd en la divulgacién de
informacién de cardcter sensible en relacién con el estado de salud del sefior C.C,,
el cual padecia VIH, en cambio para el caso Gonzales LLuy, la discusidon comienza
en la negligencia del Estado ecuatoriano al no supervisar y fiscalizar los bancos
de sangre, lo que derivd como consecuencia en el contagio de VIH a una nifia
menor de edad tras una transfusién. A partir de ello se abordan otros derechos
vulnerados culminando con la privacidad en salud.

En cuanto las condenas, el Estado de Espafia fue condenado a pagar una
indemnizacién correspondiente de 5.000 euros por dafio moral y 3.398 euros
de gastos judiciales. En cambio, el estado ecuatoriano tiene la obligacion de
proporcionar tratamiento psicoldgico y psiquidtrico, otorgamiento de becas de
estudios, entrega de vivienda a Talfa con plazo de un afio, pago de una indemnizacion
por dafio material e inmaterial. Ademads, el Estado, debe instruir una capacitacion
al personal médico sobre los derechos de los pacientes portadores de VIH.

IIl. CONCLUSIONES.

Primero, se puede observar que la Convencidn Interamericana y la Convencién
Europea de Derechos Humanos son instrumentos al servicio de las personas que
viven con VIH. En ambos continentes existe una preocupacién por la integridad
fisica y también moral de estos pacientes, esto Ultimo expresado en el respeto al
derecho a la privacidad, entre otros. Esto es un avance que contribuye a alcanzar
metas de la Agenda de Desarrollo Sostenible 2030, por la Organizacién Mundial
de la Salud.

[913]
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Segundo, a través de los fallos de las Cortes de Derechos Humanos se
orienta el orden publico internacional hacia el reconocimiento de vulnerabilidades
particulares, reforzando la asignacién de recursos vy la proteccion de los derechos
humanos. Esto porque para el afio 2030 los lideres mundiales se han comprometido
a poner término al sida como amenaza a la salud.

Tercero, en las sentencias de cada una de las Cortes internacionales se
observan diferencias culturales importantes en relacién a la vision de un derecho
a la privacidad relacionado a la nocién de autonomia. Para Europa el derecho a la
privacidad estd relacionado con una visién subjetiva e individual de la autonomfa,
en cambio en Latinoamérica ese mismo derecho se vincula a una autonomia
relacional, a una autonomia "“con otros” o “para otros”, donde la familia aparece
validando socialmente a la persona vulnerada®.

Finalmente, las nociones de autonomia de cada regién influyen en las decisiones
de las Cortes dado que las medidas reparatorias en Ecuador fueron mds amplias
y reflejan una visidn integral y social de la Corte, que incluyen indemnizaciones y
tratamientos de diversa indole, incluso capacitacién para funcionarios del Estado en
materia de trato a pacientes con VIH. Europa en cambio, mantiene una reparacion
dirigida directa y exclusivamente al afectado.

46 WAawRA, D.: “Data Sensitivity and Data Protection Literacy in Cross-Cultural Comparison”, Data Disclosure.
De Gruyter, 2023, p. 169.
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