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Etica y telesalud. La autodeterminacion
informativa del paciente en la sociedad del
conocimiento Maria Graciela de Ortizar

En la sociedad del conocimiento, el desarrollo de nuevas formas de al-
macenamiento de datos y registros, junto con la posibilidad técnica de
cruzar dicha informacién proveniente de diversas bases de datos, ha lle-
vado a la modificacién de las mismas Constituciones Nacionales para
garantizar —a nivel formal- la proteccion de datos personales y el dere-
cho de autodeterminacién informativa del ciudadano. Este derecho no
se limita a proteger los datos sensibles, como lo es la informacién sani-
taria del paciente, sino que se extiende a todos los datos personales
asentados en archivos, registros o banco de datos, con el fin de defen-
der derechos personalisimos. En el presente trabajo, me detendré a
analizar el derecho a la autodeterminacion informativa del paciente, pro-
poniendo una justificacion ético-politica integral. Para ello, dividiré el
trabajo en tres partes: una primera parte (), histérica y critica, donde
mostraré el caracter obsoleto de la justificacion patrimonialista de la pri-
vacidad (autonomia negativa); una segunda parte (ll), constructiva, don-
de brindaré una justificacion fuerte de la autodeterminacion informativa
basada en la equidad de acceso a bienes publicos (autonomia positiva);
y una tercera parte (lll), donde desarrollaré las condiciones de posibili-
dad de la citada autodeterminacion informativa.

Palabras clave: privacidad - autodeterminacién informativa - telesalud -
salud-e - gobernanza en salud - marco integral - derecho a la informacion

In the Knowledge Society, the development of new forms of storage of
information and records, together with the technical possibility of
crossing the above mentioned information from diverse databases, has
led to the modification of the National Constitutions —at the formal level-
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to guarantee the protection of personal information and the informative
self-determination right of the citizen. This right does not limit itself to
protecting the sensitive information, as it is the health information of the
patient, but it spreads to all the personal information mentioned in files,
records or data base in order to protect personal rights. In the present
paper | will analyze the right to the informative self-determination of the
patient. An integral ethical and political justification of this right will be
held. For it, | will divide the paper in the following parts: the first part (1)
is a historical and critical analyses, where | will show the obsolescence
of the privacy based on property (negative autonomy); the second part
(1) is a new ethical and political analysis, where | will offer a strong
justification of the informative self-determination based on the equal
access to public goods (positive autonomy); in the third part (lll) | will
develop the conditions of possibilities of the above mentioned
informative self-determination.

Key words: privacy - informative self-determination - telemedicine -
e-health - health governance - integral framework - right to information

Introduccion general: el problema y
los conceptos basicos

La llamada revolucion informdtica
comienza en la década del "50 con el
extraordinario y vertiginoso desarrollo
de las telecomunicaciones.' El impac-
to de estas nuevas Tecnologias de la
informacion y comunicaciones —en
adelante, TIC- se vio reflejado, pron-
tamente, no sélo en el sistema socioe-
condémico productivo sino también en
la vida cotidiana de los ciudadanos,
generando una fuerte dependencia a
redes informaticas en todos los niveles
de la sociedad (educacion, salud, go-
bierno, relaciones econdmicas, socia-
les, entre otras).

Esta nueva sociedad se conoceria
bajo el nombre de Sociedad de la infor-
macion. No obstante, debido a las con-

notaciones técnicas del citado concepto,
adoptaré aqui el concepto alternativo
propuesto por la UNESCO de la Socie-
dad del conocimiento —en adelante,
SC—. Este tltimo apela a una dimension
integral de politicas institucionales,
siendo mas apropiado para el tema que
nos ocupa.’

En dicho contexto general de reper-
cusiones sociales de las TIC, el proble-
ma que propongo abordar en el
presente trabajo es como incide el uso
de la citada tecnologia en el concepto
de privacidad en salud y, mas especi-
ficamente, qué fundamentacion se re-
quiere para el ejercicio de la
autodeterminacion informativa del pa-
ciente en la SC.

El derecho de autodeterminacion in-

formativa del ciudadano resurge como

problema ante el desarrollo de nuevas
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formas de almacenamiento de datos y
registros en la SC, y por la posibilidad
técnica de cruzar dicha informacion
proveniente de diversas bases de da-
tos. Como bien sostiene Carbo, si bien
el derecho a la intimidad no es nuevo,
st lo es su formulacion como derecho a
la libertad informatica o intimidad in-
formadtica.’ Este cambio se reflejo en
modificaciones en las mismas Consti-
tuciones Nacionales, aun cuando las
mismas responden a variados intere-
ses.* En este sentido, en una primera
aproximacion, podriamos sostener que
la confusion en el manejo de la infor-
macion en las practicas profesionales
sanitarias’ obedece a un cambio legal
del concepto de privacidad/intimidad
por el uso de la nueva tecnologia. Sin
embargo, el planteo anterior seria inge-
nuo si se toma en consideracion solo
las cuestiones técnicas y legales, dejan-
do de lado la creciente apropiacion co-
mercial de la tecnologia y de los bienes
publicos por derechos de propiedad in-
telectual.® Resulta claro que la posibili-
dad técnica actual de combinar y
cruzar los datos presentes en diversas
bases de datos (data-mining), modifica
el valor de estos datos; debido a que los
mismos, aislados, carecian de relevan-
cia. Esta nueva posibilidad de acceso
permitiria construir perfiles de indivi-
duos al margen de su consentimiento,
generando una nueva forma de viola-
cion de la intimidad y comercializa-
cion de la informacion.’

Por lo tanto, las modificaciones re-
cientes, técnicas y legales, sobre la pri-
vacidad en la SC exigen una nueva
fundamentacion filosofica de la auto-
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determinacion informativa en el citado
contexto. Este analisis filosofico nos
lleva a distinguir dos grandes niveles
de estudio, el descriptivo (datos/he-
chos que son protegidos por ser priva-
dos) y el normativo (valores que
preservan la privacidad). Nos ocupare-
mos aqui sélo del segundo nivel, el
normativo, identificando dos formas
de privacidad como ideales para con-
ducir las actividades de investigacion
y las practicas sanitarias®: e/ ideal pa-
trimonialista y el ideal de la autode-
terminacion informativa.

En pos de simplificar el analisis, di-
vidiré el presente trabajo en tres partes.
En la primera parte (I), desarrollaré
una introduccion historica y critica de
la privacidad, donde mostraré la par-
cialidad de la justificacion patrimonia-
lista (autonomia negativa). En la
segunda parte (II), brindaré una justifi-
cacion de la autodeterminacion infor-
mativa basada en la equidad de acceso
a bienes publicos (autonomia positiva).
Finalmente, en la ftercera parte (Ill)
analizaré las condiciones de aplicabili-
dad de la autodeterminacion informati-
va del paciente en el contexto de la SC.

La hipotesis general que defenderé
aqui es la siguiente: se requiere una
fundamentacion ética-politica integral
de la autodeterminacion informativa
del paciente en la SC basada en el
concepto de equidad (autonomia posi-
tiva) de acceso a bienes publicos. Es
decir, una justificacion que no se limi-
te a la autonomia negativa —no interfe-
rencia— bajo una mera concepcion
técnica y formal de la privacidad; sino
que, por el contrario, se requiere una
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justificacion que fomente el desarrollo
de las capacidades para el ejercicio de
la citada autodeterminacion informati-
va (autonomia positiva), protegiendo
el acceso a bienes publicos.

Algunos conceptos claves

Antes de avanzar en el desarrollo del
tema, considero oportuno distinguir
tres nuevos conceptos, todos ellos in-
terrelacionados, que sirven de marco
al citado problema. Me refiero a: 1- la
telesalud; 2- la salud-e (e-health); y 3-
la gobernanza en salud.

El primero de dichos conceptos, la
telesalud’ o tele-medicina, es la aplica-
cién de las telecomunicaciones a la
atencion de la salud, siendo la caracte-
ristica basica de la misma la separa-
cion geografica entre dos o mas
agentes implicados. Esta nueva posibi-
lidad técnica de ejercicio de la medici-
na a distancia plantea una serie de
cuestiones englobadas en el segundo
concepto, la salud-e (e-health).

La salud-e constituye un concepto
mas amplio e implica todo aquello que
utiliza las TIC para mejorar las acciones
de salud en los ambitos de prevencion,
diagnostico, tratamiento, monitoreo y
gestion, incluyendo: registros médicos
electronicos, distintos tipos de servicios
de telemedicina, portales de salud y sis-
temas de gestion hospitalaria, entre
otros. Por ejemplo, el consentimiento
informado electronico seria una expre-
sion de la autodeterminacion informati-
va en los registros médicos electronicos.
Pero, para que éste sea posible, se re-
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quiere una serie de pasos previos que
permitan al paciente ser protagonista y
ejercer el control central de su informa-
cion sanitaria.

Por ello, cabe mencionarse aqui, en
tercer lugar, un nuevo concepto: la
gobernanza en salud. De acuerdo con
este concepto, se pasaria del control
tradicional de la informacion sanitaria,
en manos del cuerpo médico, al con-
trol central de la informacion sanitaria
por y para que el paciente.”” La gober-
nanza en salud" significa una nueva
forma de gobernar, diferente del mo-
delo de control jerarquico tradicional,
en la que una pluralidad de actores e
instituciones, publicas y privadas,
comparten, participan y cooperan en la
responsabilidad de definir politicas
publicas. Supone un cambio ético, le-
gal, social, politico y cultural (volveré
sobre estos conceptos en II).

. La justificacion patrimonialista de
la privacidad

De acuerdo al Cddigo de ética para
Profesionales de la Salud, de la Asocia-
cion Internacional de Informatica Mé-
dica, existen principios especificos de
ética informatica, que resumidamente
son los siguientes: privacidad y dispo-
sicion de la informacion, transparen-
cia, seguridad, acceso, resguardo
legitimo, alternativa menos invasora,
principio de responsabilidad.”> Como
podemos observar, todos los principios
especificos de ética informdtica se cen-
tran —basicamente— en la proteccion de
la privacidad de la informacion®, pero
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desde un punto de vista meramente
técnico. Este enfoque técnico resulta
insuficiente, por ejemplo, si queremos
garantizar la viabilidad del uso de re-
gistros médicos electronicos para la
expresion del consentimiento informa-
do electronico del paciente. La reali-
zacion de sus beneficios dependera de
la participacion del paciente en el sis-
tema publico, y esto supone cuestiones
de equidad y condiciones de aplicabi-
lidad que seran analizadas mas adelan-
te (véase Parte III)"

Ahora bien, el concepto de privaci-
dad es un concepto amplio y puede ser
ambiguo, ya que no existe una defini-
cion consensuada o estatutos legales co-
munes de privacidad.” En el campo de
la informdtica sanitaria, existen varia-
dos problemas de privacidad, que van
desde los clasicos problemas de confi-
dencialidad y decisiones individuales
hasta los complejos problemas que sur-
gen por la creacion de bases de datos,
almacenamiento y accesos multiples de
la informacion. Comencemos, entonces,
con un analisis histérico del mismo.

La proteccién juridica de la intimi-
dad, segun Perez Lufio’, se inicio tras
la Revolucion Francesa, con el fin de
elaborar un instrumento técnico para
proteger los intereses patrimoniales de
los particulares, en especial, de la pro-
piedad. Justamente, la propiedad era la
condicion para acceder a la intimidad,
es decir, era un privilegio de clase (en-
foque patrimonialista). Pertenecia a
los mismos que ostentaban la propie-
dad y deseaban ser “dejados solos”, a
resguardo de la intromision de otros o
del Estado mismo.
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Su fundamento ético se remonta a fi-
l6sofos liberales, Locke” y Mill¥,
quienes basaban la concepcion juridica
de la intimidad en la nocién negativa
de autonomia (ausencia de obstaculos,
barreras y condicionamientos exter-
nos). Mill entiende por privado lo que
es reservado a la regulacion propia, li-
bre de la interferencia de la autoridad
gubernamental (reservada al espacio
publico).” Al respecto, Locke retoma
esta distincion publico/privado, justifi-
cando la propiedad privada a partir de
la autopropiedad, y diferenciando la
misma de lo ptblico, lo que era comtin
a todos en el estado anterior, en la na-
turaleza (concepcion patrimonialista).®

No obstante, la doctrina del “derecho
a ser dejados solos” —“the right to be let
alone ’— fue elaborada posteriormente,
a consecuencia de la intrusiéon en la
vida privada de los medios periodisti-
cos y de comunicacion.” El reconoci-
miento del citado
dejados solos” constituye una forma de
evitar la invasion de la privacidad debi-
da a la diseminacion publica de detalles
de la vida privada de las personas.

En la actualidad, se retoma a Locke
en su discusion sobre la propiedad en
el Segundo ensayo sobre el gobierno
civil®*; ain cuando, cabe aclarar, la in-
terpretacion del mismo puede ser jus-
tificada desde posiciones diferentes.
Si examinamos el revival de la con-
cepcion patrimonialista, la misma se
halla presente tanto en la ética infor-
matica como en la ética aplicada a ge-
nética. Y la razon de su uso en las
citadas areas responde al avance cre-
ciente de los derechos de propiedad

“derecho a ser
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intelectual 'y patentes genéticas
(Acuerdo sobre los ADPIC).” Estos
avances se deben a la posibilidad de
apropiacion de bienes publicos intan-
gibles por la aplicacion de derechos
de propiedad intelectual en la tecnolo-
gia base de cada sector (microelectro-
nica, biotecnologia, nanotecnologia,
entre otros). Un ejemplo de apropia-
cion de la informacion genética lo
constituye la investigacion realizada
en Islandia por la empresa biofarma-
céutica norteamericana deCODE,
bajo la complicidad del Estado. El
mismo Estado otorgd un contrato de
licencia por 12 afios a la citada empre-
sa para el almacenamiento y uso mo-
nopdlico de la informacion genética
de la poblacion. Sin embargo, el Esta-
do soélo solicitd un consentimiento
presunto comunitario, a través de una
vaga consulta popular, y no informé6 a
los ciudadanos los fines de la investi-
gacion ni brindo la oportunidad a los
mismos de expresar su consentimien-
to informado individual.*

En Genetic Information Nondiscrimi-
nation Act de 2003 y 2005 encontramos
que el fundamento de esta normativa,
justificada por Annas®, es el derecho de
propiedad del individuo; no reconocién-
dose principios distributivos.” Se obser-
va aqui el predominio de la concepcion
patrimonialista, inspirada en el concep-
to de la privacidad como no interferen-
cia y en concepcion decimonodnica
norteamericana. Precisamente la discu-
sion sobre la privacidad desde la propie-
dad ha tenido una gran repercusion en
las investigaciones genomicas y en los
bio-bancos de tejidos y bancos de dvu-

PERSPECTIVAS BIOETICAS © 2012 NoBuko ARNO

Interior FLACSO 32 - Agosto 2012.gxp 05/0$012 12:19 P&agina 101

PERSPECTIVAS BIOETICAS | 101

los y embriones, entre otros. Este revi-
val patrimonialista responde, como he
adelantado, a los grandes intereses co-
merciales que dichas investigaciones
suscitan. No es casual que Estados Uni-
dos, pais defensor de la concepcion pa-
trimonialista de la privacidad, concentre
el mayor numero de patentes gendmi-
cas. Justamente, resulta paraddjico que
al mismo tiempo que surgen leyes patri-
monialistas destinadas a la proteccion
de la informacion genética “suprasensi-
ble” (excepcionalismo genético)”’, se
aprueben patentes genéticas para la
apropiacion de la misma informacion
genética, individual o comunitaria, por
parte de megaempresas o laboratorios
nacionales e internacionales.”

En sintesis, esta justificacion de la
privacidad, basada en el ideal de pro-
piedad, resulta insuficiente en la SC
porque no se trata solo de proteger for-
malmente los datos individuales consi-
derados “suprasensibles”, mientras
permitimos simultaneamente su apro-
piacion comercial a través de derechos
de propiedad intelectual sobre bases
de datos (data mining). Si queremos
proteger el derecho de autodetermina-
cion del paciente en la SC es necesa-
rio proteger los bienes publicos
intangibles (conocimiento/ informa-
cion/ TIC), su acceso igualitario y jus-
ta distribucion. No puede excluirse a
nadie del acceso a tales bienes, por lo
tanto, no deben estar librados al mer-
cado. Para cuidar al ciudadano de la
posibilidad de ver vulnerados sus de-
rechos, debe protegerse el tratamiento
de todos sus datos y el uso que se haga
de dicha informacion.

17 Ne 32: 96-121
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Pero también deben brindarse las
condiciones para que el ciudadano
ejerza el control de esta informacion;
control que sera finalmente expresado
a través del consentimiento informado
en cada uso de su informacioén —indivi-
dual o comunitaria—. Se trata de respe-
tar y fomentar la autonomia critica del
ciudadano en la SC para que pueda
ejercer el control de su propia infor-
macion individual y el bienestar de la
comunidad. He aqui la necesidad de
brindar una nueva justificacion de la
privacidad basada en la autodetermi-
nacion informativa como derecho hu-
mano basico; derecho que exige, para
su realizacion, condiciones de justi-
cia/equidad.

Il. Autodeterminacion informativa:
fundamentacion ético-politica integral

En el marco de la SC, y a raiz del
surgimiento de supuestos nuevos pro-
blemas por el auge de la informatica,
el concepto de proteccion de la intimi-
dad dio paso a un derecho a controlar
los datos para evitar su uso ilegitimo o
de autodeterminacion informativa,
que abarca todo tipo de informacion
personal. El objetivo principal del hd-
beas data es garantizar el acceso al
conocimiento de los datos personales
almacenados en registros, porque es el
primer paso para que el individuo pue-
da ejercer sus derechos relativos.”

En consecuencia, como he adelanta-
do, la proteccién de la privacidad en la
SC* ha obligado a modificar las mis-
mas Constituciones Nacionales, brin-
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dando el derecho a controlar los datos
personales, sean intimos o no, en el
marco de razones diversas (que abar-
can desde temas de derechos humanos
y cuestiones politicas a cuestiones ne-
tamente comerciales —véase Nota iv—).
Un ejemplo de ello es la modificacion
de la Constitucion Nacional de Argen-
tina, art. 43, 1994 y la incorporacion
de la Ley de proteccion de datos per-
sonales Nro. 25.326.”

Esta accion judicial no se limita a la
proteccion de la persona con datos in-
timos, sensibles. Por el contrario, tiene
por objeto proteger los datos persona-
les asentados en archivos, registros o
bancos de datos con el fin de garanti-
zar derechos personalisimos (honor,
intimidad, reputacion, identidad e
imagen personal); considerando la re-
levancia que han adquirido los regis-
tros automatizados para el desarrollo
de actividades y toma de decisiones en
todos los ambitos (politico, comercial,
financiero, publicidad, seguridad, con-
trol, sanidad).*

Precisamente, el derecho de autode-
terminacion informativa nace en la SC
a partir de la tesis de que ya no existi-
an datos sin interés frente al peligro
que supone la informatizacion de da-
tos personales, y que todos merecian
proteccion en tanto sirvieran para con-
figurar una radiografia de los ciudada-
nos. Segun Casabona®,

“el derecho a la intimidad, sin per-
der su caracteristica mas especifica
que lo configura como un derecho
de defensa —frente a las injerencias o
intromisiones ilicitas de los demas—

Ne 32: 96-121
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ha ido evolucionando hacia posicio-
nes mas activas en el ejercicio del de-
recho. Esta perspectiva evolucionada
ha sido desarrollada por el Tribunal
Constitucional aleman, al formular la
idea de la autodeterminacion informa-
tiva, cuando se refieren a la facultad
del individuo, derivada de la idea de
autodeterminacion, de decidir basica-
mente por si mismo cuando y dentro
de qué limites procede revelar situa-
ciones referentes a la propia vida”.

De acuerdo al Tribunal Aleman, segiin
lo expresado en la Directiva Europea so-
bre Proteccion de Datos personales,

“Un orden social y un orden juri-
dico en el que el ciudadano ya no
pudiera saber quién, qué, cuando y
con qué motivo se sabe sobre é€l...
menoscabaria las oportunidades del
desarrollo de la personalidad indi-
vidual, y también el publico, porque
la autodeterminacion constituye una
condicion elemental de funciona-
miento de toda comunidad fundada
en la capacidad de obrar y de coo-
peracion de sus ciudadanos.”

Como podemos observar, esta nueva
concepciodn se contrapone a la concep-
cion patrimonialista norteamericana,
cuya justificacion remitia a una con-
cepcion negativa de la autonomia y a
una tajante distincion entre lo publico
y lo privado. Se trata, justamente, de
revertir el orden social y juridico que
hace que el ciudadano no sepa quién,
qué, cuando y con qué motivo se sabe
sobre él.
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La autodeterminacion informativa
supone la tradicion kantiana del dere-
cho de privacidad, derivado del respe-
to a la libertad individual, aun cuando
no se limita a la misma®. Este derecho
tiene sus raices en la autonomia, en la
libertad y la dignidad de la persona
humana:

“Podemos entender por intimidad
aquellas manifestaciones de la per-
sonalidad individual (o familiar)
cuyo conocimiento o desarrollo que-
dan reservados a la decision de su ti-
tular frente a las intromisiones de
terceros o sobre las que ejerce algu-
na forma de control cuando se ven
implicados terceros”.*

Bajo esta concepcidn, se trata de
preservar la informacién individual,
intima o no intima, frente a su posible
utilizacion incontrolada. Por lo tanto,
los ciudadanos/ pacientes poseen la
tutela legal de conocer y acceder a
las informaciones almacenadas?,
para controlar su calidad, si hay da-
tos inexactos o indebidamente auto-
matizados y consentir su transmision.

Ahora bien, para que las personas
sean libres de controlar sus datos y ele-
gir su plan de vida se requieren ciertas
condiciones, un minimo bienestar ma-
terial y satisfaccion de necesidades que
permita el desarrollo de capacidades
basicas en una sociedad cooperativa.
La autonomia positiva, en contraposi-
cién con la autonomia negativa anali-
zada en la Parte I, es la posibilidad de
actuar de manera de tener el control so-
bre nuestras vidas y realizar nuestros
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planes de vida en cooperacion con
otros (autorrealizacion o autodetermi-
nacion, del individuo o la comunidad).
Esto implica: (II.1.) Autodetermina-
cion informativa del paciente y protec-
cion colaborativa de bienes publicos;
(I1.2.) Autodeterminacion informativa
y gobernanza en salud (simetria de la
informacion, capacitacion informacio-
nal y empoderamiento de grupos vul-
nerables); como asi también la
determinacion de (/I1.) Condiciones de
posibilidad del ejercicio de la autode-
terminacion informativa.

1.1, Autodeterminacion informativa del
paciente y proteccion de bienes publicos

En el contexto sanitario de la SC la
privacidad remite a la autonomia, la li-
bertad de eleccion y decision sobre tra-
tamientos médicos®, y su expresion en
el consentimiento informado electroni-
co para cada uso de la informacion per-
sonal contenida en base de datos o en
los registros médicos electronicos.”

El uso primordial de la informacién
sanitaria del paciente es para los cui-
dados de su salud y tratamiento, pero
también lo es para salud publica. En
este sentido, cabe un doble uso de la
informacion individual: 1- informa-
cion individual obtenida a través de
estudios para fines de tratamiento y/o
prevencion; 2- informacion individual
que ingresa andnimamente a bases de
datos epidemioldgicas, con fines pre-
ventivos en la salud comunitaria, tanto
para el paciente como para la comuni-
dad en general. No obstante, también
existen otros usos posibles de dicha in-
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formacion para investigacion. Exami-
nemos brevemente estos usos.

El paciente puede considerar legiti-
mo consentir el uso de la informacion
para fines de investigacion sanitaria,
dado que a través de la misma se bene-
ficiaria, directamente, a la comunidad
en general; e, indirectamente, al pa-
ciente. Un ejemplo de banco de datos
de uso médico, considerado como bien
publico, es la base de datos para inves-
tigacion del Reino Unido, con finali-
dades preventivas para politicas de
salud. Otro ejemplo reciente es la base
de datos australiana, Australian Perso-
nally Controlled Electronic Health Re-
cord — PCEHR. En ambos casos, la
distribucion de los beneficios obteni-
dos del uso de la informacion sanitaria
es para el bienestar de la comunidad y
de toda la humanidad, equilibrandose
la autonomia individual —consenti-
miento— y la equidad —uso social de la
informacion en investigaciones sanita-
rias— en el contexto de una sociedad
cooperativa y comunitaria.*

Por lo tanto, se requiere proteger la
produccion colaborativa de bienes pu-
blicos, como lo es el conocimiento/in-
vestigacion sanitaria. Nadie puede
quedar excluido de su acceso (no ex-
clusion absoluta). Esta vision de la
cultura colaborativa, propia de la SC,
es justificada por Bowles y Gintis des-
de la concepcion de la naturaleza hu-
mana como homo reciprocans, esto es:
sujetos con “una propension a coope-
rar y compartir con aquellos que tie-
nen una disposicion similar y una
voluntad de castigar a aquellos que
violan la cooperacion y otras normas
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sociales, aun cuando el hecho de com-
partir y el castigo conlleven costos
personales”.*' Bajo esta nueva concep-
cion, el ser humano no es un sujeto
que se interesa exclusivamente por si
mismo y que no tiene ningun interés
en los demas —homo economicus—;
pero tampoco es un sujeto netamente
altruista. Esta caracteristica nuestra
nos vuelve capaces tanto de vivir en
sociedades cooperativas (pues respon-
demos cooperativamente a los actos
cooperativos de los demas), como de
vivir en un entorno competitivo (por-
que no nos dejamos explotar).” Desde
esta perspectiva, los bienes publicos
pueden surgir espontaneamente de la
cooperacion de un colectivo, siempre
y cuando los mismos no caigan bajo
una logica de mercado, de analisis cos-
to-beneficio.

En el caso que nos ocupa, los pacien-
tes consideran las investigaciones y la
salud publica como un uso legitimo de
la informacion sanitaria individual. No
obstante, esto supone también la con-
fianza en el sistema publico, es decir
creer que si el paciente autoriza un uso
social de su propia informacion indivi-
dual este uso no llegara a convertirse en
un uso comercial, en manos de compa-
fiias aseguradoras, o con fines discrimi-
natorios, en manos de empleadores o
gobierno. La confianza es también un
bien publico del que puede beneficiarse
la sociedad o la comunidad cientifica.
Si se trabaja en un clima de confianza
seran muchos los problemas que se evi-
taran, entre los que puede mencionarse
el robo de informacion o su apropiacion
indebida. Ahora bien, si la comunidad
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cientifica o el laboratorio consideran
que todos somos sujetos egoistas, maxi-
mizadores de beneficios personales, po-
dra pensar en colocar controles para
evitar que los investigadores estén ten-
tados de usar la informacion sanitaria
individual para otros fines.

El problema es que, cuando no se
confia en la comunidad, los pacientes
pierden el deseo de cooperar en las in-
vestigaciones del mismo modo que lo
haria en un clima de confianza. Justa-
mente, el mercado no genera confianza
en las relaciones sociales, sino que las
debilita y las destruye. La pérdida de
confianza por violacion de la confiden-
cialidad y privacidad traeria aparejado
el alejamiento de los mismos pacientes
de la atencion de la salud y de las in-
vestigaciones sanitarias. Esta ultima
concepcion de la autodeterminacion
informativa, defensora de bienes publi-
cos, contrasta con la anterior concep-
cion comercialista/patrimonialista de
la privacidad y con la consiguiente
apropiacion de bienes publicos, a tra-
vés de supuestos derechos de propie-
dad intelectual y patentes genéticas.

El acceso a la informacién indivi-
dual para bienes putblicos no implica
que el Estado pueda intervenir en las
decisiones individuales. Por el contra-
rio, el Estado debe evitar el manejo in-
discriminado de la informacién y
garantizar que nadie que no sea el in-
dividuo determine el destino de los da-
tos sobre su persona. En algunos casos
excepcionales, como lo son casos de
epidemias o riesgos de dafios a terce-
ros, puede no solicitarse el consenti-
miento informado si la violacion de la
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privacidad produciria un bien publico
considerable.” Pero, ain en estos ca-
sos el Estado debe proteger conjunta-
mente, bajo un delicado equilibrio, al
individuo/ciudadano y al bien publi-
co/salud comunitaria. Las actitudes
autoritarias y el paternalismo fuerte in-
justificado s6lo generan una mayor
desconfianza y crean barreras a la fu-
tura participacion del ciudadano en la
produccion de los bienes publicos,
como lo es su cooperacion voluntaria
en investigaciones sanitarias para el
desarrollo del conocimiento.

Asimismo, el Estado no debe permi-
tir usos no legitimos de la informacion
individual sanitaria, como lo es la ex-
plotacion de la misma, sin consenti-
miento, para beneficios comerciales de
compafiias de seguro privado de salud,
empleadores, entre otros. Por ejemplo,
el uso de la informacion individual en
los seguros privados para la estratifi-
cacion y calculo de pdlizas por riesgos
genéticos, no deberia ser permitido
por las siguientes razones: 1-la estrati-
ficacion se realizaria a partir del sim-
ple estatus de portador, lo cual
llevaria a consecuencias inaceptables
que suponen el determinismo genéti-
co*; 2- este uso no médico de la infor-
macion, no consentido por el paciente,
llevaria a la discriminacion y estigma-
tizacion del mismo paciente, con im-
plicancias psico-sociales que deberian
anticiparse y prevenirse en todo uso de
la informacion individual.*

En sintesis, la informacion conteni-
da en la historia clinica solo pertenece
al individuo, y es €l quien debe expre-
sar su consentimiento para su uso y

PERSPECTIVAS BioETicas © 2012 NoBuko AND

Interior FLACSO 32 - Agosto 2012.gxp 05/0$012 12:19 P&agina 106

tratamiento. La proteccion de bienes
publicos, a través del enfoque colabo-
rativo en investigacion y salud publi-
ca, permitira contribuir a una visiéon
solidaria y mas equitativa de la socie-
dad. No existe desarrollo de la autono-
mia critica sin justicia, y no existe
Justicia sin la participacion del ciuda-
dano en la sociedad cooperativa. La
justicia reclama la produccion colabo-
rativa de bienes publicos, su protec-
cién y la participacion democratica
(Ej. acceso al conocimiento y bases de
datos publicas para el bien de la comu-
nidad y la prevencion en salud). He
aqui la necesidad de balancear la au-
tonomia y la equidad.

Pero, el uso meramente legal y téc-
nico del consentimiento informado
electronico no permitira al individuo
ejercer su autodeterminacion informa-
tiva. Por lo tanto, se deberia promover,
también, la citada gobernanza en sa-
lud para sociedades injustas.

II.2. Autodeterminacion informativa y
gobernanza en salud

Para poder ejercer la autodetermina-
cion informativa en el contexto de sa-
lud, debemos tener en cuenta la
vulnerabilidad general del paciente
por la situacion de enfermedad y la
tradicional asimetria informativa exis-
tente entre los profesionales de salud y
el paciente. En este punto, se suma a la
citada vulnerabilidad, la brecha digital
propia de nuestras sociedades. Al res-
pecto, la citada gobernanza en salud
promoveria una nueva relacion de
igualdad y simetria de la informacion
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entre el médico y el paciente, en la me-
dida en que se acceda igualitariamente
a los bienes publicos.*

Queda claro que el sujeto vulnerable
no puede ejercer su autonomia si no se
arbitran los medios necesarios para
compensar las desigualdades, revertir
relaciones de dominacién, y favorecer
el desarrollo de capacidades basicas. En
este sentido, a nivel filos6fico, debemos
complementar la concepcion formal
kantiana de autonomia con una concep-
cion de justicia/autonomia positiva.”’

Tanto Rawls como Sen —entre otros
destacados autores de teorias de justi-
cia— consideran a la autodetermina-
cion del individuo como un aspecto
central que incide en la calidad de vida
o buena vida del ciudadano (denomi-
nada por Sen como “libertad del agen-
te”). En términos rawlsianos, la
autodeterminacion es el ideal normati-
vo que protegera los intereses objeti-
vos de los ciudadanos (interés en el
mas alto rango en autonomia).*”® Ejem-
plificando con el tema que nos ocupa,
el no acceso a la informacion/conoci-
miento/TIC para la autodeterminacion
constituye una discriminacion por sus
efectos en la igualdad de oportunida-
des, y no por la simple eliminacion de
barreras formales o prejuicios.

Esta concepcion de la persona como
fuente de derechos es una concepcion
de autodeterminacion que supone la
promocion activa de la autonomia, re-
flejada en el derecho igualitario a la
atencion de la salud y el derecho a la
informacion. En este punto, considero
que cabe distinguir entre dos niveles:
1- el nivel de ideal moral de autono-
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mia y dignidad humana, postulada para
todo el género humano (modelo abs-
tracto); 2- el nivel de autonomia reali-
zada, aquella que exige
condiciones previas para poder ejercer-
se en el mundo real, ampliando el es-
pectro de elecciones de buena vida en
el mayor grado posible.”

Siguiendo aqui a Doyal-Sen®, pro-
pongo, como marco general, un sistema
integral de necesidades y capacidades
basicas mutuamente dependientes”,
condiciones para el desarrollo de la

ciertas

autonomia critica en un contexto de re-
ciprocidad y cooperacion. Estas nece-
sidades y capacidades poseen una
especificacion plural, porque su conte-
nido se definira por la sociedad y la in-
terrelacion con las capacidades reales.
Se trata de satisfacer necesidades para
evitar el dario serio o riesgo de dario en
el desarrollo de capacidades y autono-
mia critica del individuo. Este daiio
constituye un obsticulo importante
para la libre eleccion del plan de vida
del individuo, porque afecta los intere-
ses objetivos de la persona moral —es
decir aquellos que expresan su verda-
dero interés y que estan por encima de
las convicciones individuales porque
son condiciones de posibilidad de las
mismas.”

Ahora bien, en el marco de la SC, el
derecho a la informacion sanitaria y la
autodeterminacion informativa del pa-
ciente no se reduce a la simple conec-
tividad técnica a través de los registros
médicos electronicos o portales de sa-
lud (necesidad); sino que supone el
desarrollo de la capacidad informacio-
nal (capacidad), es decir la capacidad
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critica de interpretar, procesar y utili-
zar la informacion obtenida en la red,
transformarla en conocimiento, expre-
sar libremente su opinion, argumentar,
etc. El desarrollo de la capacidad in-
formacional, junto con la capacidad
deliberativa y la interaccion e integra-
cioén dinamica de las necesidades y ca-
pacidades™, constituyen elementos
claves para el efectivo ejercicio de los
derechos™.

Por lo tanto, en el contexto de la ci-
tada gobernanza en salud, no debemos
descuidar el empoderamiento de gru-
pos vulnerables (nifos, ancianos, en-
fermos cronicos, drogadictos, mujeres
que sufren de violencia doméstica, en-
tre otros) y de comunidades vulnera-
bles (como lo son las comunidades
aisladas), a través del uso social de
TIC. Este empoderamiento —o fortale-
cimiento de su autonomia— supone una
concepcion integral de la salud y una
vision intersectorial de politicas sani-
tarias para prevenir y promover la sa-
lud publica (salud en todas las
politicas). Se propone incentivar la ca-
pacitacion informacional y la creacion
de nuevos espacios publicos, como /os
cibercomunitarios, portales de salud,
paginas de ONG sobre violencia de
género o drogadiccion, que tienen
como nexo a la universidad publica,
entre otros. El fin es crear condiciones
para la gradual integracion social de
estos grupos marginados a la SC —de-
nominada inclusion digital—, ejercicio
del derecho de informacién, y uso de
su autodeterminacion informativa.”

El no acceso a la informacién/cono-
cimiento/TIC constituye un determi-
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nante social global de la salud, reco-
nocido por la OMS; y por lo tanto, una
nueva forma de discriminacion.®

lll. Condiciones de aplicabilidad

De lo anterior se desprende que no
basta solo con establecer que el pa-
ciente posee el control de la informa-
cion. Para que éste no sea un mero
control técnico y formal, en el marco
de un contexto de apropiacién comer-
cial de la informacion, se requiere pro-
mover condiciones sociales y éticas en
pos del ejercicio personal del mismo.
Expresar el consentimiento en la SC, y
proteger la informacion individual y
colectiva, no se reduce a un simple
click del mouse. En sociedades injus-
tas y con brecha digital, los pobres no
son libres en muchos términos que re-
sultan obvios.”’

Por lo tanto, en el marco de la con-
fluencia de la autonomia y la equidad,
se trata de exigir condiciones de igual-
dad de oportunidades que permitan el
desarrollo de las capacidades reales
para elegir y controlar la informacion
individual, en un contexto de respon-
sabilidades sociales y salud publica.™

En términos generales, se requieren
las siguientes condiciones de aplicabi-
lidad del consentimiento informado
electronico —CIE—; instrumento basico
utilizado para expresar la autodetermi-
nacion del paciente en la SC:

o Expresion libre y voluntaria de la

decision: con respecto a la decision
libre, si bien existen importantes
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barreras psicologicas que pueden
influenciar tanto al médico como al
paciente, existen fuertes argumentos
éticos para defender /a veracidad en
el discurso médico y el respeto de la
voluntad del paciente. Solo el indi-
viduo tiene derecho a consentir o re-
chazar el uso de su informacion
individual; para su efectivo ejercicio
se requiere el desarrollo previo de
capacidades, informacion completa,
y garantia de que el control de la in-
formacion quede siempre en manos
del individuo (es decir, que se le
consulte siempre a la persona antes
del acceso a la informaciéon indivi-
dual, a su uso o a su almacenamien-
to; que no se permita un uso no
médico de la misma; que no se in-
vestigue a partir de dicha informa-
cidn sin su consentimiento, que no
accedan familiares a su informacion
individual sin su consentimiento,
que se brinde la informacion rele-
vante antes de tomar decisiones, que
se proteja su privacidad, entre
otros). El paciente no puede ser so-
metido a coercion interna o externa.
El unico caso en el cual estaria jus-
tificado el paternalismo en la comu-
nicacion seria cuando decir la
verdad produciria un daiio mayor.
También puede ocurrir que el pa-
ciente rechace la informacion. Este
rechazo puede estar justificado en
razones que deberan explorarse. En
algunos casos puede pasar que los
pacientes soliciten que no se nombre
su enfermedad, sin que por ello re-
chacen el tratamiento. En otros el re-
chazo puede ser temporario.
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o La confidencialidad y la privaci-
dad de la informacion: basada en
la dignidad de la persona humana y
autodeterminacion informativa,
debe respetarse en todos los casos,
excepto cuando su violacién pro-
duciria un bien publico considera-
ble (ej. casos de epidemias), o
cuando permitiria prevenir riesgos
de dafios a alguien, ya sea un indi-
viduo especifico o alguien que no
conozcamos (ej. violacion de la
confidencialidad del psiquiatra
ante el conocimiento de la amena-
za de muerte a otra persona comu-
nicada por su propio paciente). Las
consecuencias de la violacion in-
justificada de la confidencialidad
se reflejaran rapidamente en la ma-
yor desconfianza de los pacientes
hacia los médicos, y ocasionara da-
flos individuales y sociales.

« Competencia: es un término legal
que hace referencia a la capacidad
para desempefiar una tarea, en este
caso, capacidad de tomar decisiones.
Como la enfermedad, y las reaccio-
nes afectivas (ansiedad, miedo, de-
presion, etc.), pueden reducir la
competencia y autonomia del pa-
ciente, es relevante determinar a tra-
vés de qué criterios se establecera.
La racionalidad es tomada en los jui-
cios de competencia legal como ele-
mento definitorio: si el individuo es
capaz de decidir acerca de lo que es
mas conveniente para si mismo. Un
concepto clave, introducido por Cul-
ver y Gert, para complementar el
analisis de la competencia es el con-
cepto de irracionalidad, entendido
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como la exposicion a sufrir un dafio
sin tener una razon adecuada para
ello. Cuando un paciente toma una
decision irracional, esta situacion
Jjustificaria no escuchar al paciente,
por lo tanto, justificaria el paternalis-
mo en beneficio del paciente. En otros
casos, como en los casos de enfermos
mentales o menores en los cuales
existe ausencia de la capacidad para
entender y autorizar el tratamiento, se
sustituye su consentimiento por el
consentimiento de otra persona que
actuara en funcion del mejor interés
del paciente (subrogante legal). En re-
lacion con la racionalidad y la compe-
tencia, no podemos dejar de resaltar
que la capacidad de entender y apre-
ciar la informacion supone habilida-
des intelectuales. Hace referencia a la
necesidad de que el paciente reconoz-
ca que la informacién que se le ha
dado se aplica a su actual situacion.
Puede existir la posibilidad de autoen-
gafio durante el proceso de consenti-
miento. Por ejemplo, una persona
podria entender cierta informacion,
pero creer que la misma no se aplica
a su caso porque su médico le esta
mintiendo. Todo esto nos llevaria a
dejar de lado a los grupos menos fa-
vorecidos de la sociedad, excluidos y
sin capacidad de reflexion y derecho
a decidir por si mismos por falta de
educacion.

e Educacion, informacion y com-
prension: en una primera reflexion
general, podemos observar que el
consentimiento informado se trata
de un procedimiento altamente
complejo e idealizado, porque la
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puesta en practica de estos tres re-
quisitos exigiria hacer frente no
solo a la situacion de vulnerabili-
dad que provoca la misma enfer-
medad en el paciente; sino también,
y muy especialmente, a la situacion
general de vulnerabilidad dada por
la pobreza. La comprension de la
misma informacién se torna pro-
blematica cuando las capacidades
se encuentran temporal o definiti-
vamente disminuidas por la enfer-
medad, la situacion general, y la
complejidad de las alternativas. Por
otra parte, no todos los pacientes se
interesan y desean ser informados y
consultados sobre las opciones de
tratamiento. Pueden existir situa-
ciones personales que los lleven a
rechazar dicha informacion.

A estos requisitos tradicionales, de-
berian agregarse nuevos requisitos ne-
cesarios para el uso del CIE, en pos de
la expresion de la autodeterminacion
del paciente. Segun nuestro criterio,
estos son:

e Capacidad informacional y dere-
cho a la informacion y alfabetiza-
cion digital: en el marco del ideal
de deliberacion democratica, el
desarrollo de la capacidad infor-
macional, junto con la capacidad
deliberativa y la interaccion e inte-
gracion dinamica de las necesida-
des 'y capacidades Dbasicas,
constituyen elementos claves para
el efectivo ejercicio de los dere-
chos. Por ello, el derecho a la in-
formacion en salud y el acceso a la
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capacidad informacional permiten de grupos en las decisiones de po-
no solo expresar el rechazo y/o liticas sanitarias constituyen nue-
aceptacion de tratamientos, sino vos instrumentos en pos del
prever riesgos de salud; se pueden modelo de relaciones horizontales,
conocer por telemedicina preventi- no jerarquicas, donde a través del
va los derechos de educacion y sa- dialogo y la informacion compar-
lud de los ciudadanos. Cabe aclarar tida se genere el clima propicio
que este derecho implica tanto a para el proceso de toma de deci-
los pacientes como a los médicos, siones en la salud individual y la
y supone una continua educacion y salud publica.
capacitacion informacional. e Seguridad de la informacion al-

o Empoderamiento a grupos vulne- macenada, de su uso médico y
rables: vinculado con el acceso a confidencial: El derecho a la priva-
TIC/informacion, la alfabetizacion cidad a partir del ideal de autode-
digital y la capacitacion informa- terminacion informativa y habeas
cional, se encuentra la necesidad data, hace referencia a la facultad
de empoderar a los grupos vulnera- del individuo de decidir, basica-
bles a través del acceso a la infor- mente, por si mismo cuando y den-
macion, paginas web especificas, tro de qué limites procede revelar
tecnologia adaptada, asesoramien- situaciones referentes a la propia
to a ONG especificas. Esto permi- vida. Por lo tanto, la confidenciali-
tiria fortalecer dichos grupos e dad no se limita a la no interferen-
integrarlos socialmente, en un pro- cia y divulgacion de los datos
ceso interactivo inclusivo, coope- (concepcion patrimonialista). Debe
rativo, en red. Este proceso respetarse la dignidad humana, la
constituye, al mismo tiempo, una autonomia de la voluntad, la diver-
herramienta sanitaria a ser estudia- sidad cultural, los datos sensibles,
da como proceso inclusivo. la intimidad, y brindar un trato dig-

e Simetria de la informacion: se no y respetuoso. Solo por autoriza-
trata de revertir el poder del con- cion del paciente o autoridad
trol de la informacion en manos judicial que justifique la excepcion
del cuerpo médico, lo cual genera (peligro grave para la salud publi-
una asimetria de la informacion ca, situacion de emergencia), puede
que obstaculiza decisiones libres e divulgarse la informacion. La in-
informadas. Para ello, el uso de la formacioén suprasensible requiere
salud-e, a través de portales de sa- proteccion contra usos comerciales.
lud, paginas web para el paciente, o Justicia distributiva: Si conside-
y registros médicos electronicos, ramos que el consentimiento in-
como asi también el fomento de la formado comprende los tres
gobernanza en salud para la parti- aspectos derivados de la autono-
cipacion publica del ciudadano y mia de la persona (el derecho a la

PERSPECTIVAS BIOETICAS © 2012 NoBuko ANO 17 N° 32: 96-121

o



112 | PERSPECTIVAS BIOETICAS

autodeterminacion, la privaci-
dad, y el reconocimiento a la
igualdad de oportunidades), éste
no puede ser un mero requisito
burocratico para la expresion de
la voluntad sino la aceptacion de
una concepcion moral de las per-
sonas como sujetos capaces de
crear su propio plan de vida, ela-
borar proyectos y metas que lo
expresen.” Esta concepcion re-
quiere ser fundamentada en un
ideal fuerte de autonomia, que
exige condiciones de justicia y no
solo la mera igualdad formal. Por
ello, el consentimiento informa-
do, aplicado a la practica clinica,
no supone solo la libre decision
basada en el cdlculo de riesgos
médicos, sino cuestiones psicolo-
gicas y ético-sociales, entre las
cuales podemos citar: medidas de
accion, educacion, acceso y pre-
vencion, y justicia distributiva.

e Derecho a no saber: uno de los
problemas del avance tecnoldgico
y del conocimiento es el problema
de excesiva informacion. Por ello,
el derecho a la informacion sanita-
ria incluye el de no recibir la men-
cionada informacion.

e Riegos psico-sociales: conjunta-
mente con el problema de excesiva
informacion y el derecho a no sa-
ber surgen nuevos riesgos, vincula-
dos con practicas genéticas, que no
son estrictamente médicos, sino
psico-sociales, es decir riesgos con
posibles implicancias en la estig-
matizacion y discriminacion del
paciente.
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¢ Actualizacion y revocabilidad del
consentimiento informado: La de-
cision puede ser revocada y actua-
lizada cuando el paciente lo decida
y manifieste fehacientemente su
voluntad. En el caso de TIC, esto
demanda informacioén permanente,
seguridad de almacenamiento de la
informacion, actualizacion de for-
mas de almacenamiento, etc.

Responsabilidad profesional e

institucional: el profesional de sa-

lud y las respectivas instituciones
son responsables de brindar la in-
formacion adecuada al paciente,
solicitar su consentimiento, y evi-
tar el acceso a la informacion con-
tenida en las historias clinicas por
personas no autorizadas. El no
cumplimiento de estos deberes exi-
ge sanciones. No obstante, mas
alla del aspecto legal, se requiere

una ardua educacion humanistica y

bioética en los profesionales de sa-

lud para la formacion de virtudes
profesionales y nuevos habitos.

e Desarrollo colaborativo y produc-
cion de bienes publicos, como lo
son el conocimiento/TIC: Sin la
cooperacion y reciprocidad en la
produccion del conocimiento y el
ciberespacio no es posible garanti-
zar el acceso, la produccion y la
distribucion igualitaria de bienes
publicos. Un ejemplo de ello lo
constituye el conocimiento en sa-
lud, por ejemplo a través de con-
sorcios colaborativos, como asi
también la construccién de bases
de datos publicas para prevencion
en salud.
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Conclusién general

Para comprender la autodetermina-
cion informativa en la SC es impres-
cindible comenzar por desenmascarar
la concepcion patrimonialista de la
privacidad, debido a que la misma esta
fundada en una parcial concepcion de
la autonomia negativa. Esta concep-
cion resurge en el marco de la apropia-
cion de la informacién por nuevos
derechos de propiedad intelectual so-
bre bienes intangibles, derechos de-
fendidos exclusivamente por intereses
comerciales.

Frente a dicho contexto, se promueve
un nuevo marco ético-politico colabo-
rativo de autodeterminacion en la SC,
caracterizado por relaciones horizonta-
les, basadas en la confianza y la recipro-
cidad. Para esto es necesario fomentar
el desarrollo de las capacidades infor-
macionales y sociales, en un sistema in-
tegral de necesidades y capacidades que
posibiliten las condiciones para la auto-
determinacion informativa en la SC. Si
el ciudadano comprende que contribuir
al bien publico es contribuir a su bienes-
tar, y confia en las instituciones, enton-
ces no existe conflicto alguno entre el
ejercicio de su autonomia y la promo-
cién de bienes publicos. Ejemplo de ello
lo constituyen los debates entre intere-
ses privados y publicos en el contexto
de las bases de datos genéticas publicas,
mencionados anteriormente.

Por lo tanto, en el plano de la salud
publica, el analisis de la autodetermina-
cion informativa requiere equilibrar la
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autonomia con la equidad. Se trata de
examinar las dos caras de la misma mo-
neda: la autodeterminacion informativa
implica respetar que solo el paciente
puede consentir sobre el uso de su in-
formacion individual; y, asimismo, im-
plica comprender la necesidad de
proteger los bienes publicos, como lo
son el conocimiento/informacion/TIC,
para el desarrollo de la atencién de la
salud.

Pero, al mismo tiempo, el ejercicio
de la autodeterminacion en la SC exi-
ge la promocion de la gobernanza en
salud, entendida como un nuevo mo-
delo de relacion entre el médico y el
paciente basado en la simetria de la
informacion y relaciones no jerarqui-
cas. Este nuevo modelo supone la
creacion de espacios publicos de uso
social de TIC; como lo son los ciber-
comunitarios, la creaciéon de paginas
web para pacientes, portales para
ONG, entre otros elementos de alfabe-
tizacion digital y capacitacion infor-
macional para empoderar a grupos
vulnerables. La inequidad en el acce-
so al conocimiento/informacién/TIC
incide en las posibilidades de desarro-
llo de la autonomia del paciente e im-
piden su autodeterminacion en salud.

Si queremos defender la autodeter-
minaciéon de nuestros pueblos y de
cada uno de sus ciudadanos, debemos
comenzar por garantizar las condicio-
nes reales de autonomia y la protec-
cion de bienes publicos frente al
avance de los derechos de propiedad
en la era digital. H
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''Véase Kopec Poliszuk, Salazar Gomez, Telemedicina, OPS-OMS, Documentos insti-
tucionales, ORAS-CONAHU, 2006.

* Esta sociedad es conocida como sociedad de la informacion —SI—, atin cuando el tér-
mino posee una connotacion de manejo de la informacion indiferenciado, con fines co-
merciales. Por esta razon, adoptaremos aqui la definicion de la UNESCO de la sociedad
del conocimiento, que apela a una dimension mas integral dentro de las politicas institu-
cionales. CEPAL. Panorama de la insercion internacional de América Latina y el Cari-
be: 2000-2001, 2001. Disponible en: ; CEPAL. Politicas publicas para el desarrollo de
sociedades de informacion en América Latina y el Caribe. Documento WSIS-05/TU-
NIS/CONTR/07—S, 2005. Véase UNESCO, Building Knowledge societies. EX/INF.6,
UNESCO, Paris, 2005, 164.

? Véase Gils Carbd M. Régimen legal de las bases de datos y Habeas data, Editorial
La Ley, 2001, 11.

* De acuerdo a Gils Carbo, debido a la importancia que adquirié la informacion para
tomar decisiones adecuadas en el mercado, se produjeron ataques a la intimidad a punto
tal que las Constituciones mas recientes debieron jerarquizar su proteccion incluyendo
disposiciones especiales sobre el uso de la informatica, a fin de compensar a los indivi-
duos este reciente aspecto de su vulnerabilidad. En Argentina, la reforma de la Constitu-
cion del afio 1994 introdujo esta garantia especial, siguiendo la orientacion sefialada por
las nuevas constituciones —como la Espafiola— con el propésito de jerarquizar el derecho
de las personas a conocer y controlar sus propios datos que se hallan en archivos publi-
cos y privados, destinados a proveer informes. Al respecto, cabe aclarar que las razones
sociales y politicas que dieron lugar a dichos cambios constitucionales no fueron las mis-
mas en los diferentes paises de Latinoamérica y Europa. “Mientras que los paises euro-
peos iniciaron sus legislaciones sobre tratamientos de datos en los afios setenta, frente al
avance del Estado en la utilizacioén de tecnologia informatica para almacenar informacion
acerca de los ciudadanos, en nuestro pais la primera noticia de ese estado de alerta la tu-
vimos con la reforma constitucional de1994. La denominacion hdbeas data se tomo de la
Constitucion brasilefia del afio 1988, la cual fue el primer texto constitucional en introdu-
cir esta accion judicial aunque referida exclusivamente a los registros publicos, con el fin
de constituir una garantia frente a los riesgos de persecucion politica luego de la apertu-
ra a la democracia en ese pais que amenazaba a los sujetos vinculados a actividades po-
liticas, de quienes se habian registrado informaciones personales en las agencias de
seguridad del Estado y temian que pudieran ser utilizadas en cualquier momento en su
contra. [...] Aunque con anterioridad ya la expresion hdbeas data era utilizada por la doc-
trina europea para aludir genéricamente al derecho del titular de acceder a sus datos re-
gistrados por otros, cualquiera fuera la via de su ejercicio”. Véase Gils Carbé M. Régimen
legal de las bases de datos y Habeas data, Editorial La Ley, 2001, 240, Cfr. 11, 13, 41-
44, Cap. 9, 246. Por lo tanto, el origen del surgimiento del habeas data responde a un aba-
nico de razones muy amplias, que van desde la proteccion de derechos humanos hasta
razones comerciales entre paises, como la iniciativa de la Comunidad Europea de prohi-
bir la transferencia internacional de datos a paises que no provean una proteccion legal
adecuada, dispuesta con el fin de evitar la creacion de paraisos informaticos. (Idem, 45)

> En Europa, por ejemplo, el cuestionamiento sobre el estatus legal de la privacidad res-
ponde a cuatro factores: 1-los avances tecnologicos en la imagen y el sonido, y la posibi-
lidad de interceptar y grabar conversaciones telefonicas, aumentado la capacidad de
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intrusion en la vida privada del individuo; 2- la cultura de masas ha obligado a equilibrar
el derecho a la privacidad y a la informacion (prensa), derechos que habitualmente entran
en conflicto; 3- el honor y la imagen adquieren valores personales; 4-como consecuencia
de la emergencia de sociedades pluralistas, el dominio privado se ha extendido gradual-
mente, disminuyendo el control del Estado.

¢ Ejemplo de ello lo constituye la apropiacion de la misma informacioén genética huma-
na, ain cuando dicha informacién ha sido considerada como informacion sanitaria su-
prasensible. El excepcionalismo otorga un caracter especial a la informacion genética,
diferenciandola de la informacion sanitaria debido a la temprana preocupacion politica
por resguardar su confidencialidad/privacidad ante la posible estigmatizacion y discrimi-
nacioén que el mal uso de dicha informacion podria ocasionar. Justamente los problemas
de confidencialidad de la informacion genética fueron resaltados por James Watson, Di-
rector del Instituto Nacional de Salud de Estados Unidos, cuando comenzé el Proyecto
Genoma Humano. Watson decidi6 destinar el 3 % del presupuesto para financiar estudios
sobre Implicancias éticas, legales y sociales —en inglés, ELSI- de investigaciones gené-
ticas, creando un centro especifico. Sus palabras fueron: “Ya existen algunos verdaderos
dilemas en torno a la privacidad del ADN [...] Deberiamos destinar un presupuesto apro-
piado para la discusion de estos temas éticos. Las personas tienen miedo del conocimien-
to genético, en lugar de percibir al mismo como una oportunidad.” Sin embargo, no basta
la proteccion formal de la confidencialidad si se amparan, al mismo tiempo, el crecimien-
to comercial de patentes genéticas en beneficio de megaempresas. Véase Genome Project
under way, Science 1989, 243: 167-168.

’ La ampliacién del derecho de privacidad obedece al rapido crecimiento de la tecno-
logia informatica en manos privadas, motivado exclusivamente por incentivos econémi-
cos; lo cual deja en una situacion de vulnerabilidad extrema al ciudadano.

¥ Las concepciones de privacidad pueden clasificarse como: 1.informacional; 2. fisica;
3.asociativa; 4. propietaria o patrimonialista; y 5. decisional o autodeterminacion
informativa. Véase “Privacy” and “Privacy and Medicine”, The Stanford Encyclopedia
of Philosophy (Spring 2011 Edition), Edward N. Zalta (ed.). Disponible en:
http://plato.stanford.edu/

° Se distingue su uso para telepractica (diagnostico/tratamiento) de su uso para teleedu-
cacion (prevencion, capacitacion, planificacion). Su historia se remonta a la década del
50. No obstante, es en la década del 90 cuando se produce el verdadero nacimiento de la
telesalud, denominada “Segunda era”. Gracias a las conexiones de alta velocidad fue po-
sible la transmision de estudios diagnosticos para pacientes de zonas remotas, realizando
teleconsultas a través de redes de datos. Véase eHealth Code of Ethics, Junio 2000. (Hay
version en espailol.)

' Véase Quantin C., Benzenine E. et al. Empowerment of patients over their personal
health record implies sharing the responsability with the physician, Stud. Health Technol.
Inform 2011; 165: 68-73; Pearce C. et al. The patient and the computer in the primary care
consultation, JAmMEd Inform Assoc 2011; 18:138-42; Kluge E. E-health promises and
challenges: some ethical considerations, Stud. Health Technol. Inform 2011; 164:148-53.

"' Véase de Ortizar M.G. et al. Gobernanza en salud: educacion y participacion comu-
nitaria. Primeras Jornadas de Educacion y TIC, UNPA, Calafate, 2012-CD. ISBN 978-
987-1242-68-9.

2 Principio de privacidad y Disposicion de la informacion: todas las personas poseen el
derecho fundamental a la privacidad y, en consecuencia, a ser informadas y ejercer el dere-
cho de autorizar la recoleccion, almacenamiento, acceso, uso, comunicacion, manipulacion
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y disposicion de la informacion sobre si mismas. 2. Principio de transparencia: la recolec-
cién, almacenamiento, acceso, uso, comunicacion, manipulacion y disposicion de informa-
cion personal debe ser revelado en tiempo y forma apropiados al sujeto de esos datos. 3.
Principio de seguridad: todas las personas tienen el derecho a que la informacion que ha
sido legitimamente recolectada sobre si, sea debidamente protegida, mediante todas las me-
didas disponibles, razonables y apropiadas tendientes a evitar pérdidas, degradacion, asi
como la destruccion, el acceso, uso, manipulacion, modificacion o difusion no autorizada.
4. Principio de acceso: el sujeto de un registro electronico tiene el derecho de acceder al re-
gistro y a exigir la exactitud del mismo con relacion a su precision, integridad y relevancia.
5. Principio de resguardo legitimo (Legitimate Infringement): el derecho fundamental so-
bre el control de la recoleccion, el almacenamiento, acceso, uso, manipulaciéon, comunica-
cion y disposicion de la informacion personal esta condicionado solo por las necesidades
legitimas, apropiadas y relevantes de informacion en una sociedad libre, responsable y de-
mocratica, asi como por los correspondientes derechos iguales y competentes de otras per-
sonas.6. Principio de la alternativa menos invasora: cualquier accion legitima que deba
interferir con los derechos del individuo a su privacidad o al control sobre la informacion
relativa a ésta, seglin lo establecido en el Principio N°1 debera ser efectuada de la forma me-
nos invasora posible, tal que garantice el minimo de interferencia a los derechos de las per-
sonas afectadas. 7. Principio de responsabilidad: cualquier interferencia con los derechos
de privacidad de un individuo o de control sobre la informacion relativa a su persona debe
ser justificada a tiempo y de manera apropiada ante la persona afectada. Véase Codigo de
ética para profesionales de la salud, Asociacion Internacional de Informatica Médica-
AIIM, 2000.

3 El no respeto a la privacidad causa un serio dafio a las personas y / o comunidades,
originando discriminacion, estigmatizacion y dafios psicologicos, morales y sociales.

4 Véase al respecto Spriggs et al. Ethical questions must be considered for electronic
health records, J Med Ethics 2012, 10.1136/medethis 2011.100413. Véase de Ortizar M.
G. Implicancias éticas, sociales y legales del consentimiento informado electronico, Re-
vista de Derecho CES 2011; 1, julio-dic. 2011.

' 1'Véase al respecto Le Bris and Knoppers. International and Comparative concepts of
privacy, en M. Rothstein, Genetic Secrets: Protecting Privacy and Confidentiality in the
Genetic Era, New Haven: Yale University Press, 1997, cap.22, 419; Rothenberg M. (ed.)
The Privacy Law Sourcebook: United States Law, International Law, and Recent Deve-
lopments, Washington, D.C.: Electronic Privacy Information Center, 2004; Casabona C.
Tendencias actuales sobre las formas de proteccion juridica ante las nuevas tecnologias,
Poder Judicial 1993; 31, 144; Casabona C. Del gen al derecho, Bogota, Universidad Ex-
ternado de Colombia, 1997.

' Perez Lufio A. Derechos humanos, Estado de Derecho y Constitucion. Ed. Tecnos,
Madrid, 1984, 319.

" Locke J. Segundo ensayo sobre el gobierno civil. Editorial Losada, Bs. As., 2002.

' Mill J. On Liberty, en D. Bromwich, G. Kateb (eds.), New Haven: Yale University
Press, 2003.

' Esta distincion publico/privado fue criticada por la corriente feminista, debido a que
se relegaba a la mujer a la esfera privada donde era victima de abusos. Anita Allen (1988)
sostiene, al respecto, que la intimidad puede ser también un escudo para el abuso (por
ejemplo, en temas de esterilizacion estatal); siendo inaceptable el rechazo total de la pri-
vacidad, que convierte todo en cosa publica y deja a la esfera doméstica abierta al escru-
tinio y a la intrusion del Estado. La privacidad, para la citada autora, denota un grado de
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inaccesibilidad a la persona, sus estados mentales, y la informacion sobre ellos. En este
sentido, considera que las feministas han tratado de resignificar la nocion para otorgar li-
bertad de escrutinio e intervencion estatal. Allen A. Uneasy Access. Privacy for Women
in a Free Society, Rowman & Littlefield, 1988.

* De acuerdo a Locke, si uno es propietario de si mismo y de su cuerpo, y uno puede
adquirir la propiedad con la fuerza de su trabajo, entonces, en este caso, se posee la pro-
piedad privada. Véase Locke, op. cit.

2 Warren D. y Brandeis L. El derecho a la intimidad, Editorial Civitas, Madrid, 1995.

2 Locke caracteriz6 las relaciones entre la persona y su cuerpo como autopropiedad. En
el contexto médico, bajo el concepto patrimonialista de privacidad, los individuos recla-
man derechos de propiedad sobre las partes de su cuerpo o productos. Ej. Moore vs.Uni-
versity of California (1990). En este caso, la University of Southern California desarrollo
una linea comercial de células a partir del tejido que removio— sin su consentimiento del
paciente Moore, que estaba siendo tratado por leucemia. Moore reclamo a la Universidad
el haberse apropiado de su tejido y de su ADN para una investigacion desconocida por él,
sin ser terapéutica para su persona. Para Moore, la Universidad se apropid de su identi-
dad de manera analoga a como los periddicos se apropian de la imagen o fotografia de
una persona sin su consentimiento y para fines comerciales. La Corte reconocio que los
médicos debieron haber solicitado el consentimiento de Moore, pero consideraron que el
tejido y el ADN no era una propiedad. Las partes del cuerpo humano no deben ser obje-
to de comercio. Este problema es retomado en las discusiones actuales sobre patentes ge-
néticas, mas alla del tema de privacidad. Véase Caufield T., Williams-Jones B. The
Commercialization of genetic research, Kluwer Academia Verlag, 1999; Gold R. Body
parts, property rights and the ownership of human biological materials, Georgetown
University Press, Washington, 2007.

% En el caso de la genética se ha llegado a extremos injustificados, como lo es la apro-
piacion de la misma informacion genética humana por uso de patentes. Cabe explicitarse
aqui que en las investigaciones gendmicas no existe innovacion en la técnica utilizada, ya
que el procedimiento técnico computacional es rutinario. Lo que se estd patentando no es
otra cosa que la misma informacion genética humana, algo que viola el fundamento mo-
ral de las leyes de derechos de propiedad intelectual; leyes creadas para proteger e incen-
tivar el desarrollo cientifico en beneficio de la sociedad. Véase de Ortuzar, M.G. Justicia,
propiedad intelectual y genoma humano, 1CT- Latindex —Nro. 6-2009, Resol. Nro.
0575/09 ISSN 1852-45-16; http://www.unpa.edu.ar

* Véase Caufield y Williams-Jones, op.cit., 111-129.

» Annas G. et. al. Drafting the genetic privacy act: science, policy and practical
considerations”, Journal of Law, Medicine and Ethics 1995; 23:360-365; Annas G. et al.,
Gene Mapping, using Law and Ethics as Guides, Oxford University Press, New York,
1992; Annas G. et al., The Genetic Privacy Act and Commentary, Boston, University
School of Public Health. Disponible en: http://www.bumc.bu.edu

* En primer lugar, implica tener el control de la informacion personal sobre nosotros
mismos, informacion considerada altamente sensible (privacidad informativa). En segun-
do lugar, implica también una privacidad relacional, es decir, privacidad sobre con quien
tenemos relaciones personales, intimas. Finalmente, considera la privacidad en el proce-
so de decision (libertad de decision, ausencia de coercion externa e interna) y en el dere-
cho de excluir a otros sobre nuestras cosas personales y lugares.

77 Véase Gostin L. Genetic privacy and the law: end to genetic exceptionalism,
Jurimetrics, 40, 21; Rothstein M. Genetic secret: protecting privacy and confidenciality in
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the genetic era, Yale University Press. Véase de Ortuzar M.G. Derechos humanos e
informacion: de la privacidad a la efectiva igualdad de oportunidades en el contexto de salud,
Revista de Derecho y Ciencias Sociales; 3:189-204; de Ortiizar M.G. Toward a Legal-Ethical
Framework for Regulating Human Genetic Information in Vulnerable Populations: An Issue
of Justice, Journal of International Biotechnology Law 2009; 6(1): 12-20.

* Por razones de espacio, no desarrollaré aqui la critica al excepcionalismo ni los
problemas de propiedad intelectual y patentes, remitiendo a trabajos anteriores. Véase
Gostin L. Genetic Privacy, Journal of Law, medicine and Ethics 1995; 23:320-326;
Gostin L. Genetic discrimination: the use of genetically based diagnostic and prognostic
test by employers and insurers, American Journal of Law and Medicine 1991; 17(1), 110.
Véase de Ortuzar M.G. Towards a universal definition of benefit sharing, B.M. Knoppers
(ed.) Population and Genetics: Legal and Socio-Ethical Perspectives. Martinus Nijhoff
Publishers, The Netherlands, 2003, 473-487.

* Gils Carbo, op. cit., 243.

** Los primeros argumentos de Warren y Brandeis para el reconocimiento de leyes de
proteccion de la privacidad se debieron a la expansion de la tecnologia, como al desarro-
llo de los periddicos y a la multiplicidad de copias impresas por los fotografos. Esto se
agrava aun mas con las bases de datos y el posible cruce de la informacion.

' El Habeas Data ha sido incorporado en las constituciones latinoamericanas:
Colombia (art .15); Guatemala (art. 31), Brasil (1988, art, 5.72); Paraguay (art. 135);
Peri (art.2, inc. 5 y6),; Chile, (Reformas Constitucion 1980,1989, 1991; y ley 19.628),
entre otras ya mencionadas. Véase Gils Carbo M. Régimen legal de las bases de datos y
Habeas data, Editorial La Ley, 2001, 41-44.

* Cifuentes S. Acciones procesales del articulo 43 de la Constitucion Nacional, Rev. La
Ley, 17-2-99.

3 Casabona R. El Tratamiento y la proteccion de los datos genéticos, en Federico Ma-
yor Zaragoza y Carlos Alonso Bedate (eds.), GEN- Etica, Ariel, Barcelona, 2003, 240. El
subrayado es de la autora.

** El subrayado es de la autora. El tribunal construy¢6 este derecho desde el principio ba-
sico del ordenamiento juridico establecido por la ley fundamental de la Republica Fede-
ral de Alemania, en concreto el valor y la dignidad de la persona, a partir del cual ésta
queda habilitada para actuar con autodeterminacion al formar parte de una sociedad libre,
por lo que, de la dignidad y de la libertad deriva la facultad de la persona de “decidir ba-
sicamente por si misma, cuando y dentro de qué limites procede revelar situaciones refe-
rentes a su propia vida. En esa sentencia, el tribunal super6 los parametros anteriores
vinculados a la teoria de las esferas, consagrando la tesis de que ya no existian datos sin
interés, sino que todos merecian proteccion en tanto sirvieran para configurar una radio-
grafia de los ciudadanos”. Véase Gils Carbo, Régimen legal de las bases de datos y ha-
beas data, op. cit., 14. Posteriormente, esta concepcion se propaga en Europa a través de
leyes “omnibus” que regulan el uso de la informacion personal bajo cuatro principios: 1-
criterios de obligaciones y responsabilidades con respecto al uso de la informacion per-
sonal, 2- procedimientos transparentes de informacion personal, 3- proteccion especial
para la informacion sensible (concerniente a la raza, religion, creencias politicas, o salud
-la informacion médica y la informacion genética entrarian en la categoria de informacion
sensible); 4- establecimiento de derechos de control para el efectivo tratamiento de la in-
formacion personal (a través de una agencia gubernamental independiente, se monitorea
la implementacion de la legislacion nacional e internacional). Ejemplo de ello lo consti-
tuye, a nivel comunitario, la directiva: European Union’s Data Protection Directive, 95.
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* Una accion es autéonoma, segun Kant, si la accion moral esta orientada al cumpli-
miento del deber por respeto a la ley. En la ética médica se sefalan, en términos genera-
les, la intencionalidad, el conocimiento y la ausencia de control externo para implicar el
libre consentimiento informado. Esta formulacion seria insuficiente. Pero si el que lesio-
na los derechos de los hombres esta decidido a usar a la persona ajena como simple me-
dio, entonces entendemos aqui la importancia del consentimiento. Bastara con que cada
uno de nosotros decida decir NO ante cualquier invitacion a atentar contra la dignidad hu-
mana. Pero también se resalta aqui la importancia de brindar una concepcion mas fuerte
de la autonomia, no meramente formal o débil. Véase Kant 1. Fundamentacion de la Me-
tafisica de las costumbres, Espasa Calpe, Madrid, 1995, 84; véase Costa M. V. El concep-
to de autonomia en la ética médica, problemas de fundamentacion, Perspectivas
Bioéticas en las Américas, 21:96. Véase de Ortazar M.G. El revival conceptual. Autono-
mia kantiana vs. reconocimiento hegeliano, en J. Moran Los filésofos y sus dias, Edicion
ampliada La Campana, La Plata, 2010, 125-148.

% Sentencia del Tribunal Constitucional Aleméan sobre la Ley de Censos, Boletin de Ju-
risprudencia Constitucional de Espafia, 1984, Nro. 33, 152.

7 El anonimato puede dar algunos beneficios a la privacidad para discutir topicos sen-
sibles en internet, por ejemplo, sobre aborto, sida, enfermedades venéreas, etc. Por ello,
la preservacion de la intimidad y la privacidad puede ayudar a proteger valores como la
seguridad, la salud mental, la autoestima, etc. No obstante, también puede ser utilizado
para conseguir datos de estas personas vulnerables y envolverlas en otras actividades.

* Si consideramos que el consentimiento informado comprende el derecho a la autode-
terminacion, la privacidad, y el reconocimiento a la igualdad de oportunidades; el mismo
no puede ser un mero requisito burocratico para la expresion de la voluntad, sino la acep-
tacion de una concepcion moral de las personas como sujetos capaces de crear su propio
plan de vida y elaborar proyectos y metas que lo expresen. Esta concepcion requiere ser
fundamentada en un ideal fuerte de autonomia, exigiendo condiciones de justicia y no
solo la mera igualdad formal. Por ello, el consentimiento informado, aplicado a la prac-
tica clinica, no supone solo la libre decision basada en el célculo de riesgos médicos, sino
cuestiones psicologicas y ético-sociales, entre las cuales podemos citar: medidas de ac-
cion para el respeto cultural, la educacion, el acceso igualitario, la prevencion, la confi-
dencialidad y la justicia distributiva. Véase de Ortuzar M.G. Hacia una redefinicion del
consentimiento informado aplicado a la practica clinica y a la investigacion genética, Re-
vista de Filosofia y teoria Politica 1998; 101-109; de Ortizar M.G. Consentimiento in-
formado: hacia una fundamentacion ética y social, Boletin CAEEM, Afio 6, 2009.

* Casabona R. Tendencias actuales sobre las formas de proteccion juridica ante las nue-
vas tecnologias, en Poder Judicial, Nro.31, 1993, 166. Véase Convenio del Consejo de
Europa, 1981, “Sobre la proteccion de las personas en relacion con el tratamiento auto-
matizado de datos de caracter personal” (art.6) y la Directiva Europea (art.8.2.c). La le-
gislacion espafiola sobre proteccion de datos de caracter personal prevé medidas
reforzadas para los datos que se refieren a la salud de las personas, consistente en que s6lo
podran ser recabados, tratados o cedidos cuando, por razones de interés general, asi lo
disponga una ley o el afectado consienta expresamente (art. 7.3 de la Ley Orgdnica sobre
proteccion de datos de caracter personal). Véase también la Ley de autonomia del pa-
ciente e informacion, Espaia, junio 2002.

“ Véase Chadwick R, Wilson S, Genomic databases as global public goods, Res
Publica 2004; 10:123-134; Chadwick R., Berg K. Solidarity and equity. New ethical
framework for genetic databases, Nature Reviews Genetics 2001; 2.
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“ Bowles y Gintis. ;Ha pasado de moda la igualdad?, en R. Gargarella et al. Razones
para el socialismo, Paidés, 2001.

* Por investigaciones como las realizadas por R. Wilkinson, sabemos que los indices
de bienestar son mejores en las sociedades cooperativas, igualitarias, que en las socieda-
des competitivas, jerarquicas, de mercado. Ejemplo de ello es el ethos de la logica capi-
talista japonesa, modelo de cooperacion, confianza y reciprocidad opuesto a la logica
capitalista occidental, basadas en la produccion, acumulacion de la riqueza y consumo.
Véase Wilkinson y Picket. Desigualdad, Turner Noema, Madrid, 2009.

# Las consecuencias de la violacion injustificada de la confidencialidad se reflejarian ra-
pidamente en la mayor desconfianza de los pacientes hacia los médicos e instituciones,
ocasionando daiios individuales y sociales. Resulta claro que la intrusion en la privacidad
puede ocasionar dafios a la persona. Estos dafios no se limitan a riesgos fisicos, médicos.
Pueden ser sicologicos y sociales (discriminacion, estigmatizacion, ansiedad, entre otros).
Esto no implica que no podamos encontrar excepciones a la privacidad, por ejemplo, rea-
lizar un test de alcohol o drogas a un piloto de linea aérea por seguridad publica.

“ En otras palabras, uno puede ser portador de una enfermedad genética y no necesa-
riamente expresarla en su vida; pero, no obstante, se lo excluiria del seguro de salud por
el simple “diagndstico” de ser portador, atin cuando desarrolle una vida sana y no requie-
ra ningun tratamiento.

# Véase de Ortuzar M.G. El uso no médico de la informacion genética individual, en S.
Bergel et al. Genoma humano, Rubinzal Culzoni, Santa Fe, Argentina, 2004, 283-299.
Véase de Ortiizar M.G. Seguros privados de salud: un modelo injusto e injustificable, Re-
vista Latinoamericana de Filosofia 2003; XXIX (2): 267-283.

“Véase Lorente I. La gobernanza para la salud en el siglo XXI. Estudio conducido por
la Oficina Regional de la OMS, RevistaeSlaud.Com; 7(28).

47 Véase Doyal L. 4 theory of human needs. Guidford, NY, 1991; Sen A. Nuevo examen
de la desigualdad. Alianza, Madrid, 1995; Rawls J. Collected Papers. Harvard, 1999.

* Nussbaum M., Sen A. La calidad de la vida. FCE, México, 1993, 176.

* Para esta distincion me he inspirado en: Guariglia O. Identidad, autonomia y concep-
ciones de buena vida, Phronesis 2003; 20(9). Si bien no sigo al pie tal distincion, mas
bien la reformulo.

* Doyal K., Gough 1. 4 theory of human need. MacMillan, Londres, 1991. Sen A.
Inequality Reexamined. Cambridge, Mass., Harvard University Press, 1992; Elements of
a Theory of Human Rights, Philos. & Public Affairs 2004; 32:315-56.

°! La interrelacion entre ambos constituye el aspecto central del bienestar objetivo. Véa-
se de Ortiizar M.G. Igualdad social, justicia y politicas de salud, Revista Latinoamericana
de Bioética 2011, 11(1), 68-77.

2 La lista de necesidades y capacidades, interdependientes, ha sido confeccionada to-
mando como modelo la lista de Doyal y Nussbaum —1992—, siendo actualizada a partir de
nuevas necesidades en la SC: Ejemplo de necesidades y capacidades (ademas de las cla-
sicas necesidades nutricionales, de albergue, medio de trabajo y fisico no peligroso) son
la atencion igualitaria de la salud y la capacidad de prevenir la enfermedad, seguridad en
la nifiez y capacidad de individuacion, grupos primarios contenedores y capacidad para
interactuar, seguridad fisica y econdmica y capacidad para actuar en sociedad cooperati-
va, control reproductivo y prenatal y capacidad de perseguir su concepcion de vida, edu-
cacion critica, libertad de expresion y capacidad informacional. Véase de Ortuzar M.G.
Igualdad y democracia deliberativa en el marco de la sociedad de la informacion: ;capa-
cidad informacional para sociedades pobres? Actas de las VII Jornadas de Investigacion
en Filosofia, FAHCE, UNLP, 2009.
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3 Constituye un modelo dinamico de necesidades y capacidades basicas universales,
con especificidad plural de las mismas de acuerdo a la cultura. No existe prioridad de una
necesidad o capacidad basica por sobre las otras.

> Ej. Impacto discriminatorio de una politica educativa que puede tener como efecto la
creacion de distintos niveles de capacidad de acceso y uso de los medios informaticos y
telematicos por parte de estudiantes de diferentes clases sociales. Véase de Ortuzar M.G.
Igualdad y democracia deliberativa en el marco de la sociedad de la informacion: ;capa-
cidad informacional para sociedades pobres?, op.cit.

» Véase de Ortuzar M.G. et al. Gobernanza en salud: educacion y participacion comu-
nitaria. Primeras Jornadas de Educacion y TIC, UNPA, Calafate, 2012-CD.

% Pellegrini Filho A. Inequidades de acceso a la informacion e inequidades en salud,
Revista Panam. Salud 2004; 11(5-6), 409-412.

7 Véase al respecto la critica de Doyal y Pogge a Rawls en Doyal, op. cit, 219-220; y
Pogge Th. An Egalitarian Law of Peoples, Philosophy and Public Affairs 1994; 23.

*¥ de Ortuizar M.G. Una fundamentacion ético-politica de la Sociedad del Conocimien-
to, en N. Olivera La Sociedad de la Informacion como desafio. Editorial El derecho In-
formatico, Buenos Aires, Cap. III , 2011 (en prensa).

% CN; art. 14 bis.
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