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IGUALDAD DE ACCESO A LA TELESANIDAD EN ZONAS RURALES Y AISLADAS / Maria Graciela de Ortozar

> RESUMEN |

Segun la Asociacién Médica Mundial, el uso de TICs (Tecnologias de la Informaciéon y Comunicaciones —TICs-) en salud, conocidas tam-
bién como telesanidad y/o telemedicina, “es el ejercicio de la medicina a distancia, cuyas intervenciones, diagnésticos, decisiones de trata-
mientos y recomendaciones estan basadas en datos, documentos y otra informacion transmitida a través de telecomunicacién’ Estas nuevas
préacticas en el sistema de salud implican nuevos problemas éticos, legales, sociales, y tecnolégicos que afectan los modelos actuales de
atencion de la salud. En términos generales, se ha priorizado el problema de la confidencialidad en el manejo de la informacion médica. Sin
embargo, uno de los mas importantes problemas éticos es justamente la igualdad de oportunidades en el acceso aTIC en salud (prevencion,
tratamiento, cura o rehabilitacion). Por ello, el objetivo del presente trabajo constituye el lineamiento de un marco ético para evaluar el impacto
en el acceso a la salud de los programas de telemedicina en zonas rurales y aisladas. En un segundo nivel, se analizara la regulacion de uso de
TICs en salud, considerando: responsabilidad profesional y social, respeto a la confidencialidad en el uso de la informacién médica (historias
clinicas electrénicas y acceso a base de datos). La metodologia utilizada es “equilibrio reflexivo” entre la teoria y la practica. La hipdtesis gene-
ral que defenderé aqui es la necesidad de un marco ético integral para evaluar y regular el uso de programas de telemedicina en zonas rurales
y aisladas, debido a que el impacto en la accesibilidad poblacional constituye el Unico sistema de salud alternativo para estas regiones.

[>  Palabras Clave

Derecho a la salud, telemedicina, confidencialidad, igualdad de acceso a la informacién, marco ético integral. O 7 7

> ABSTRACT

According to the World Medical Association, the use of ICTs (Information and Communicational Technologies) in health care (teleme-
dicine), "“is the practice of medicine, from a distance, in which interventions, diagnostic and treatment decisions and recommendations

are based on clinical data, documents and other information transmitted through telecommunication systems” This new practice in the
health care system cause new ethical, legal, social and technological implications that effects the current health care model. Generally
speaking, the problem of confidenciality has been prioritized in the use of medical information. However, one of the most important ethi-
cal issues is “equality of opportunity” in the access to ICTs in health care (prevention, treatment, cure and rehabilitation). For that reason,
the aim of the present work is to create an ethical framework in order to evaluate and regulate the impact on the health care access of the
telemedicine programmes in isolated and rural areas. Secondly, the regulation of the use of ICTs in health care will be analyzed, conside-
ring: professional and social responsibilities, confidentiality in the use of medical information (electronic clinical histories, access to data
base), among others. The methodology is reflective equilibrium in theory and practice. The general hypothesis of this work is that a fair,
ethical and integral framework is required to evaluate and regulate the use of telemedicine programmes in isolated and rural areas since
the impact of the equal access to the communities constitutes the only alternative health care system in those areas.

Right to health care, telemedicine, confidenciality, equal access to information, ethical and integral framework.

> RESUMO |

De acordo a Associacédo Médica Mundial, o uso de TICs (Tecnologias da Informacdo e Comunicacdes —TICs-) em saude, conhecidas
também como telesalde e/ou telemedicina, “é o exercicio da medicina a distancia, cujas intervencoes, diagndsticos, decisdes de tra-
tamentos e recomendacoes estdo baseadas em dados, documentos e outra informacao transmitida através da telecomunicacdo’ Estas
novas praticas no sistema de salde implicam novos problemas éticos, legais, sociais, e tecnologicos que afetam os modelos atuais de
atencao da saude. Em termos gerais, tem-se priorizado o problema da confidencialidade no uso da informacdo médica. Entretanto, um
dos mais importantes problemas éticos é justamente a igualdade de oportunidades no acesso as TICs em saude (prevencao, tratamento,
cura ou rehabilitacdo). Por isso, o objetivo do presente trabalho constitui o lineamento de um marco ético para avaliar o impacto no acesso
a saude dos programas de telemedicina nas zonas rurais e isoladas. Em um segundo nivel, seré analisada a regulacdo do uso das TICs
na saude, considerando: responsabilidade profissional e social, respeito a confidencialidade no uso da informacao médica (histérias clini-
cas eletronicas e acesso a base de dados). A metodologia utilizada é “equilibrio reflexivo” entre a teoria e a préatica. A hipétese geral que
defenderei aqui € a necessidade de um marco ético integral para avaliar e regular o uso de programas de telemedicina nas zonas rurais e
isoladas, devido a que o impacto no acesso da populacdo constitui o Unico sistema de salde alternativo para estas regioes.

> Palavras Chave

Direito a saude, telemedicina, confidencialidade, igualdades de acesso a informacédo, marco ético integral.

ISSN 1657-4702 / Volumen 9 / Numero 1/ Edicién 16 / Paginas 76-93 / 2009



—Bile=tica

L7 Latinoamericana de

INTRODUCCION

La denominada “telemedicina” o “telesalud”’ es una
aplicacion de la tecnologia de la informacion y comunicacio-
nes a la atencién de la salud. Segun la Asociacion Médica
Mundial “es el ejercicio de la medicina a distancia, cuyas
intervenciones, diagnésticos, decisiones de tratamientos
y recomendaciones estén basadas en datos, documentos
y otra informacién transmitida a través de telecomunica-
cién”? (Word Medical Association Statement on Accounta-
bility, responsiblilities and ethical guidelines in practice of
telemediccine). En este sentido podemos sostener, como
caracteristicas basicas de la misma, la separacion geogra-
fica entre dos 0 mas agentes implicados (profesional de la
salud, paciente, centro de informacion, etc); y el uso gene-
ral para: -a) “telepractica sanitaria” (diagnéstico y/o trata-
miento); -b)."teleeducacion sanitaria” (prevencion, capaci-
tacioén, planificacion del sistema de salud).

Su historia se remonta a la década del 50, con la difusién
a través de circuitos cerrados de television, procedimientos
quirdrgicos en conferencias médicas, imagenes que en sus
comienzos no tenfan la precision detallada exigida para el
caso. Una década después se consolida la television,

mostrandose la primera operacion a corazéon abierto

con sistema de telemedicina. Posteriormente, en la

década del 80, se progresa en la transmision de se-

Aales a distancia por satélite y en nuevos proyectos
sobre autopistas de la informacién. Pero es precisamente
en la década del 90 que nace la “Segunda era de la Teleme-
dicina”® (Kopec, salazar, 2006)cobrando fuerzas el uso de
Tecnologias de la Informacién y Comunicaciones —TIC - en
salud gracias a las conexiones a alta velocidad y gracias a la
posibilidad de realizar telecirugias a robot.*

Ahora bien, las nuevas practicas e interacciones entre
el sistema de salud y el uso de TIC implican nuevos pro-
blemas éticos, legales, sociales, y tecnolégicos que afec-
tan los modelos actuales de atencion de la salud (regula-
cién de la informacion médica sensible y privada la res-
ponsabilidad del acto médico, etc). No obstante, y he aqui
nuestro problema de estudio, el uso de TIC en salud afecta
también -y muy directamente- a la igualdad de oportunida-
des en el acceso y atencion de la salud (prevencion, tra-
tamiento, cura o rehabilitacion de las poblaciones) de los
més desprotegidos. Su impacto social puede ser altamen-
te positivo, dependiendo de su uso.Y en este sentido, re-
sulta claro que el beneficio de la nueva tecnologia no se
encuentra repartido en forma justa a nivel internacional o
nacional, siendo excluidos los mas necesitados. Por ello,
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es necesario elaborar un marco ético integral para la eva-
luacion y regulacion general de su uso. Este marco estaria
sustentado en una concepcién de justicia que justifique el
acceso igualitario a dicha tecnologia y a la distribucién de
sus beneficios para las poblaciones més vulnerables.®

En otras palabras, la telesalud puede ser utilizada
para muchos propdsitos, desde la atencion a la salud in-
dividual -cuidados domiciliarios, mecanismos de consulta
y contrareferencia-; hasta la atencion social de la salud
-emergencias y catastrofes, linea abierta de informacion
en salud, segunda opinién o asesoria a especialistas,
educaciéon continua, prevencion. El uso de la telemedi-
cina dependerd, entonces, de las necesidades y priorida-
des de los paises y las politicas publicas implementadas
en los mismos, como asi también de las politicas a nivel
internacional (OMS), en base al marco normativo supues-
to (concepciones de justicia).

Como mostraremos mas adelante con algunos ejem-
plos practicos, la transmisién de estudios diagnosticos
permiten tratar a pacientes en zonas remotas, realizar te-
leconsultas a través de redes de datos sobre el paciente,
fomentar la educacién continua de profesionales aislados,
constituyendo la Unica alternativa de acceso a la atencién
de la salud para dichas poblaciones en dichas regiones®
(Tomasi, Facchini, Santos, 2004).

He aqui el objetivo del presente trabajo: la justifica-
cion normativa del acceso igualitario a la atencién de la
salud a través del uso de telemedicina en zonas rurales
y aisladas. Para ello utilizaré la metodologia del “equili-
brio reflexivo”’(Daniels, 1983), basada en el anélisis teo-
rico y la aplicacion critica de teorfas de justicia en salud
y telemedicina. La hipdtesis general que defenderé es la
necesidad de elaborar un marco ético integral para eva-
luar y regular el acceso igualitario y uso de programas de
telemedicina (TICs en salud) en zonas rurales y aisladas,
debido a que el impacto en la accesibilidad poblacional
constituye su Unico sistema de salud alternativo. Dicho
enfoque integral me permitira considerar los “determi-
nantes sociales” conjuntamente con la “evaluacién de la
nueva tecnologia” para proponer lineamientos en cues-
tiones de justicia distributiva en salud.

Para obtener una mayor claridad en la tematica citada,
dividiré el presente trabajo en las siguientes partes y sec-
ciones. En la PARTE | desarrollaré el problema general.
Para ello, comenzaré definiendo conceptos basicos (I.1.)
en pos de la comprension del punto en discusion. Segui-
damente, realizaré un descripcion del ambito de estudio
considerado -zonas aisladas-, ejemplificando el mismo a
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través de casos argentinos en estudio (I.2.). Dicha des-
cripciéon me facilitard el planteo particular, en la seccién
(1.3), del problema ético del acceso a salud en zonas rura-
les y aisladas. En la PARTE Il desarrollaré el marco ético
propuesto, dividiendo el mismo en dos secciones: (I1.1.)
Marco ético integral y (ll- 2)- Regulaciones ético-legales
especificas. Finalmente, en la conclusion general realiza-
ré las recomendaciones para la aplicaciéon de dicho marco
integral, justificando politicas publicas de salud igualita-
rias (prevencion, tratamiento y mejoramiento) a través
del uso de telemedicina en zonas rurales y aisladas.

A modo de propuesta general, considero que la mo-
derna tecnologia debe estar al servicio de todos, especial-
mente de las poblaciones de zonas rurales y aisladas (sin
utilizar el prejuicio de sus tradiciones culturales para negar
su acceso), siendo su uso social y su regulaciéon especifica
determinado a través del marco ético integral en cuestion.

EL PROBLEMA GENERAL

Definiciones conceptuales basicas

Para avanzar hacia la construccién de este marco nor
mativo, es necesario definir los conceptos clave supues-
tos por el mismo.

En primer lugar, “el impacto en salud” mide los efec-
tos de la introduccién del sistema en el proceso clinico de
atencién de la telemedicina frente al sistema alternativo
tradicional, constituye un factor clave para determinar las
ventajas que dicha tecnologia tiene en zonas rurales y ais-
ladas frente a la ausencia de alternativas del modelo actual
tradicional (carencia de especialistas, servicios, etc). El “im-
pacto en la accesiblidad” mide las mayores o menores po-
sibilidades de acceso a la atencién de la salud prestada por
medio del sistema de telemedicina (diagndéstico, preven-
cién, tratamiento, formacion del personal e informacion de
salud en el ciudadano). Este concepto es de suma impor
tancia para definir el criterio de igualdad de oportunidades
en salud, a la cuél nos referiremos en el marco ético.

En segundo lugar, la " efectividad” mide si en la prac-
tica, los resultados coinciden con los planteados.

En tercer lugar, la “eficiencia” analiza los resultados
en relacion con el esfuerzo realizado, es decir mide si el
coste es razonable. Todos estos conceptos interactlan
entre si, dado que debe existir un balance entre igualdad
y eficiencia para la distribucion de recursos en salud.

En cuarto lugar, “/a sostenibilidad” evalla las posibili-
dades de extension en el tiempo de los efectos produci-
dos por el proyecto de telemedicina.
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En quinto lugar, el concepto “impacto positivo de TICs
desde la vision social ” nos introduce a tres dimensiones a
considerar en cuanto a la aplicacion de las TIC: su acceso
equitativo, su uso con sentido, y su apropiacion social. El
acceso equitativo deba garantizar no solo la conectividad
sino también saberes y capacidades (véase “capacidad
informacional”) que permitan su aprovechamiento al con-
junto de la sociedad. El uso con sentido se refiere a que
las TIC sean empleadas aprovechando adecuadamente
todas las caracteristicas de las mismas, con un uso es-
tratégico. La apropiacion social apunta al empleo de las
TIC para producir conocimiento que permita dar solucién
a las necesidades de la sociedad, para transformar positi-
vamente la realidad.® (Camacho, 2003)

Finalmente, se definird por capacidad informa-
cional no sélo el acceso a la conectividad del
paciente y/o médico, sino el desarrollo espe-
cifico de la capacidad de interpretar, procesar
y utilizar criticamente la informacién obtenida
en la red, y transformarla en conocimiento,
expresar libremente su opinién, utilizarla para
su beneficio, criticarla, etc. Esto nos lleva a ir mas alla del
modelo de preferencias y racionalidad instrumental plan-
teado en Internet.® (Ortdzar, 2009)

En sintesis, la evaluacion general del impacto y la re-
gulacion del uso de TICs es el estudio de los efectos po-
sitivos 0 negativos que la introduccion de un sistema de
telemedicina va a producir o estéd produciendo sobre los
pacientes o sobre el sistema de atencion de la salud (pro-
ceso clinico, paciente, accesibilidad, costos), dependien-
do de las politica publicas y del marco normativo igualita-
rio (0 no igualitario) utilizado para dicho uso.™

Descripcion del ambito de estudio

Como se ha planteado anteriormente, el uso apro-
piado de la telemedicina responderé a la consulta a los
intereses y necesidades de las poblaciones afectadas.
En nuestros “paises en desarrollo”", existen altos indi-
ces de marginalidad, pobreza, y brecha digital. Es decir,
desigualdades de acceso a las TIC y fuertes determi-
nantes sociales que ocasionan la persistencia de enfer-
medades endémicas, enfermedades de la pobreza (aun
las enfermedades que ya habian sido erradicadas, como
el dengue, la tuberculosis, la malaria en Argentina), asf
como también nuevas enfermedades psico-sociales
(fobias, depresiones, suicidios por aislamiento, incerti-
dumbre, drogas, etc.), y carencia de “capacidad informa-
cional” para decisiones criticas y autbnomas.
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Estas desigualdades se repro-
ducen en la esfera de telemedicina
y acceso a las bases de datos. Més
alla de los costos y complejidades
de la medicina (sistemas para diag-
nésticos de teleconferencias, trans-
mision de alta resolucion de iméage-
nes y signos vitales, telecirugia ro-
bética, etc), las bases de datos cien-
tificas -MEDLINE, LILACS, Cochrane
Library y Web of Science-, registran
-en su mayoria- la experiencia de
uso de tecnologfas de la informacion
en la atencion primaria de los paises
desarrollados, y no la de los paises
en desarrollo. Dichas inequidades
nos llevan a la problematica del
acceso igualitario al conocimiento, a
la informacién, a la tecnologia como
bienes publicos (volveré sobre este
punto mas adelante), es decir, al

problema de equidad, uso con
sentido y su apropiacion social
en paises en desarrollo como
el nuestro, Argentina.
Con respecto al sistema de salud
argentino, el fragmentado, y hetero-
géneo sistema se encuentra en clara
emergencia' (exceso de demanda,
falta de profesionales, insumos, pre-
supuesto, prevencion, etc). A ello se
suma la presencia de factores socio-
culturales propios de las regiones de
gran diversidad cultural, junto con la
necesidad de inclusion de los exclui-
dos (migrantes, inmigrantes, comu-
nidades indigenas, etc).

Un claro ejemplo de ello lo cons-
tituye la Cuenca Carbonifera de Rio
Turbio, al sur de nuestro pais'™. Esta
region estd poblada por comunida-
des indigenas -como la Comunidad
Camusu Aike™; por migrantes de
zonas pobres del norte de nuestro
pais (trabajadores golondrinas de
Jujuy, Salta, Coérdoba, Santiago del
Estero, etc., que viajaron para tra-
bajar en la mina carbonifera o en

la evaluacion general
del impacto vy la regu-
lacion del uso de TICs
es el estudio de los
efectos positivos o ne-
gativos que la intro-
duccidén de un siste-
ma de telemedicina va
a producir o esta pro-
duciendo sobre los pa-
clentes o sobre el sis-
tema de atencion de
la salud (proceso clini-
CO, paciente, accesibi-
lidad, costos), depen-
diendo de las politica
publicas y del marco
normativo igualitario (o
no igualitario) utilizado
para dicho uso.
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estancias con promesas de mejores
condiciones de vida); y antiguas po-
blaciones originarias de inmigrantes
extranjeros (ej. polacos) que funda-
ron la zona minera y constituyeron
sus primeras poblaciones. Estas co-
munidades dejaron atrds su habitat,
cultura y costumbres para enfrentar
condiciones climaticas adversas, ais-
lamiento, falta de acceso a servicios,
entre otros factores-. Estas comuni-
dades no tienen acceso igualitario a
la salud, debido a la falta de profesio-
nales y servicios, siendo en su ma-
yoria derivados, en el mejor de los
casos, a ciudades centrales (Buenos
Aires, Rio Gallegos), aun cuando no
siempre en forma temprana y opor-
tuna, y generando mayor dolor y vul-
nerabilidad en los pacientes debido
al nuevo destierro que sufren junto
con la enfermedad.

Por ello, y tommando como ejem-
plo el citado caso de Rio Turbio, con-
sidero que las necesidades y diversi-
dades culturales constituyen puntos
claves para el diseno de politicas
publicas en el uso de TiCs en salud;
diseno que debe respetar las dife-
rentes caracteristicas topograficas,
geograficas, juridicas, legales y poli-
ticas, y atender los problemas priori-
tarios en salud de la region. Sin em-
bargo, las tradiciones culturales no
implican enemistad necesaria con el
uso positivo de la tecnologia.

En el caso de Argentina, si bien
existe un plan amplio de telemedi-
cina a largo plazo™ que abarca la te-
leconsulta - telemedicina practica-
y la educaciéon médica a distancia-
telemedicina educativa-; y si bien
se ha impulsado una Red Nacional
de telemedicina, puesta a disposi-
cion de instituciones académicas y
sanitarias publicas, la misma no se
extiende aun a la region Patagoni-
ca. Por ello, es importante resaltar
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que el mencionado sistema sanitario de la Cuenca de
Rio Turbio, Santa Cruz -sistema en emergencia médica
actual- seria altamente beneficiado a través del uso de
TICs en salud.®

Este beneficio no necesariamente responderia a poli-
ticas locales, ya que pueden existir experiencias interna-
cionales comunes entre zonas aisladas y distantes, con
regiones de iguales condiciones climaticas adversas y po-
blaciones interculturales (Ej Canada y Argentina). Por lo
tanto, si reconocemos que existe un derecho a la salud,
entonces la responsabilidad social del uso de TIC en salud
es nacional, regional, e internacional.

En este sentido, las tecnologias de la comunicacion
(red de transportes, infraestructura de telecomunicacio-
nes, computadores, mantenimiento, red eléctrica, radio
y television, etc.) permitirian favorecer redes virtuales de
conocimiento, educacién general, informacién, tratamien-
tos, diagndéstico, prevencion en salud, lazos interculturales,
grupos de contencion, autoayuda, liderazgo y participacion
(prevencion y tratamiento de la violencia doméstica, alco-
holismo, derechos de comunidades indigenas, etc.), me-
jorando la calidad de vida méas alla de las fronteras geo-
gréficas. Los problemas en zonas rurales y aisladas son
comunes, y pueden sintetizarse en los siguientes puntos:
a- severa falta de profesionales y especialistas; b- falta de
acceso a la atencion de la salud en zonas rurales- salud pu-
blica, medicina preventiva y educacién al paciente; c- falta
de acceso a la atencion especializada en salud- consultas,
interconsultas y tratamientos previa derivacion o remision
de pacientes de zonas rurales a grandes centros.

A nivel practico, y a modo de ejemplo paradigmatico,
el PROGRAMA EHAS —Enlace Hispano Americano de Sa-
lud-'” busca superar estas desigualdades de acceso cen-
trdndose en la mejora del sistema publico de asistencia
sanitaria en las zonas rurales de los paises de América
Latina. Este programa desarrolla: 1- uso de tecnologias
de comunicacién apropiadas técnicamente y sostenibles
desde el punto de vista econdmico; 2- implantacién de
servicios de comunicaciéon y acceso a informacién de
salud, 3- actuacién en zonas rurales de paises en desa-
rrollo. De esta manera, el programa EHAS enfoca la aten-
cion a la salud de las poblaciones de paises en desarrollo,
caracterizados por el predominio de enfermedades pro-
ducto de “determinantes sociales’ ausencia de tecnolo-
gla de punta, sistemas de salud en crisis.

Lo crucial en este proyecto es desarrollar tecnologias
apropiadas que no generen excesivos costos de opera-
cion, que sean sostenibles, y que permitan el acceso a
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cursos de capacitacion a distancia, mejora del sistema
de vigilancia epidemiolégica, consulta remota a personal
sanitario experto, y acceso remoto a informacién médica
especializada (“tecnologia apropiada y de bajo coste”)."®
En sintesis, la posibilidad de que los profesionales de la
salud utilicen la telemedicina depende del acceso a la tec-
nologia, y este acceso no es el mismo en todos los paises,
ni en todas las regiones en el interior de los mismos
paises. Pero la responsabilidad social del acceso es univer
sal y local. Esto nos lleva a plantear, a nivel ético, la justi-
ficacion de la ya mencionada responsabilidad social en el
acceso igualitario a dicha tecnologia, por su demostrado
impacto positivo en salud en zonas rurales y aisladas.

El problema ético del acceso a salud en
zonas rurales y aisladas

Caben aqui dos reflexiones importantes sobre las
desigualdades en el acceso a la salud, identificando la raiz
ética del problema:

El conocimiento en salud deberia brindarse a todas las
personas implicadas en la practica sanitaria, y deberifa incluir
la comprensién de las metas del sistema en el cuél tienen
acceso y las posibilidades de utilizaciéon de la informacion.
Para ello, se requiere un sistema uniforme a nivel nacional
que beneficie principalmente a zonas menos desarrolladas
y aisladas. También se requieren criterios comunes
para interaccion a nivel regional y global. La des-
igualdad de acceso, la creciente comercializa-
cion del mismo, vy la brecha digital existente,
atentan contra el derecho al acceso igualitario
al conocimiento. El mismo es una responsabili-
dad social nacional e internacional.

Existe un consenso concerniente a la utilidad de siste-
mas informaticos para la atenciéon primaria de salud, espe-
cialmente por promover una mayor eficiencia en el proceso
de atencién y en su accesibilidad. La atencién de la salud
es también un bien publico y elemento estratégico para el
desarrollo, definido internacionalmente como un derecho
basico (derecho a la salud, OMS; 1948)- Este derecho a la
salud, como derecho humano universal de segunda gene-
racion’®, es reconocido en la esfera internacional, poste-
riormente a la finalizacion de la segunda guerra mundial y
en el periodo de pleno apogeo del estado de bienestar.?°

Los dos derechos universales citados —acceso a la
salud y al conocimiento- plantean el gran desafio de la ela-
boraciéon de un marco ético integral que dé fundamento a
la evaluacién, regulacién y aplicaciéon de TICs en salud. La
planificacién de programas de telemedicina para anticipar
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A partir de la teoria de la economia publica, el mercado fracasa
cuando se trata de la producciéon de bienes publicos. El merca-
do vy la competencia son medios e instrumentos. Pero no todo
lo que econdmicamente parece racional conduce necesaria-
mente al bien general. Queda claro que para la producciéon de
estos bienes se requiere reemplazar la concepcion de mer-
cado basada en el interés egoista por una concepcion social

basada en la reciprocidad.

su impacto social, y la viabilidad de condiciones de igual-
dad de acceso aTICs, exigen un marco normativo que dé
fundamentos Ultimos a dichas politicas publicas en salud,
regionales e internacionales?'. La importancia de abordar
conjuntamente los aspectos éticos, legales, sociales y tec-
nolégicos aplicables a la practica de la telemedicina, es una
condicion previa para la implementaciéon de todo proyecto
(en su mayoria de los proyectos de telemedicina carecen
de un marco integral y ético, privilegiando exclusivamente
la dimension tecnoldgica y econdmica de los mismos).

Por ello, el aporte y originalidad del presente traba-
jo radica en el enfoque integral del marco ético para re-
gulacion de la tecnologia en salud. Y es en este punto,
el momento de definir qué entendemos por igualdad de
acceso a la salud, al conocimiento, a la informacién, y en
qué medida dichos bienes son bienes publicos, es decir
bienes cuyo acceso deberia ser para todos.

DESARROLLO DEL MARCO ETICO

Hacia un marco ético modelo integral en salud

Bien publico

El concepto de bien publico constituye un concepto
clave. Por esta razéon he de analizar, en primer lugar, su
definicién.

Tradicionalmente los bienes publicos, en contraposi-
cién con los bienes privados, han sido definidos técnica-
mente, bajo un enfoque economicista neocldsico utiliza-
do ambiguamente por el Banco Mundial, como aquellos

bienes cuyo consumo en forma particular no limita a las
demas personas de su uso: todas pueden disfrutarlo de la
misma manera -(a) no rivalidad de consumo-; no pudién-
dose nadie ser excluido de su consumo- (b) /a no exclu-
sividad-. En este sentido, si el conocimiento es un bien
publico, este bien tiene que estar a disposicion de todos y
las ventajas que emanan de ese bien deben ser repartidas
justamente. Por estas caracteristicas, aun en el interior de
las ciencias econémicas tradicionales, se les adjudica a los
bienes publicos la cualidad de que su provisién se ubica en
el campo de accién legitima del Estado.

Se sabe que, a partir de la teoria de la economia pu-
blica, el mercado fracasa cuando se trata de la produc-
cién de bienes publicos?(Stiglitz, 2000). El mercado vy la
competencia son medios e instrumentos. Pero no todo
lo que econdémicamente parece racional conduce nece-
sariamente al bien general. Queda claro que para la pro-
duccién de estos bienes se requiere reemplazar la con-
cepcion de mercado basada en el interés egoista por una
concepcién social basada en /a reciprocidad.

Bajo esta nueva concepcién, el ser humano no es
sujeto que se interesa exclusivamente por si mismo y que
no tiene ningun interés en los demas. La economia de mer-
cado requiere también responsabilidad social, es decir, en
la era de la globalizacion, la economia debe estar al servicio
de las necesidades humanas. La nueva economia, con fun-
damento ético, es la afirmaciéon de una competencia libre
y capaz de funcionar, nacional e internacionalmente, pero
con la simultdnea creacion de un marco de derecho que
prevenga y limite el egofsmo de ciertos grupos. Una mayor
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cercania a la realidad por parte de los modelos econémicos
implicaria, a nivel practico, tomar més en serio los princi-
pios éticos ya existentes (sentido del bien comun, solida-
ridad, justicia) en relacion con los bienes publicos en cues-
tion (informacién, conocimiento, salud).

No obstante, es a partir de la década del 90 que se in-
corpora en la discusion internacional el concepto de bienes
publicos globales, aquellos cuyo uso va mas alla de fronte-
ras y regiones, grupos poblacionales y generaciones. Este
concepto de bien publico es politico, porque plantea un
nuevo fundamento tedrico a la cooperacién internacional,
agregando la tercera caracteristica a la definicion anterior:
(c) la distribucion de beneficios y compensacion de gene-
raciones futuras por el uso de estos bienes.

Al respecto, si bien acuerdo con las caracteristicas b
y ¢ de bienes publicos?®, considero que el fundamento de
las mismas no es puramente técnico o politico. Su funda-
mento remite al marco ético que le da sentido.

El fundamento ético de los bienes publicos:
marco éfico integral

Entenderé aqui por bienes publicos, aquellos bienes
cuyo no acceso igualitario y no satisfaccion distributiva
ocasiona un dano serio al desarrollo de la autonomia critica
y un obstaculo a la participacion social y libre eleccion.

La categoria normativa de autonomia critica implica,
no sélo el desarrollo de capacidades biolégicas, psico-
sociales, racionales y argumentativas de elegir, sino tam-
bién el desarrollo de capacidades que permitan comparar
y criticar reglas culturales, trabajar con otros para cam-
biarlas y participar en sociedad. Esta categoria brinda una
amplitud de planes de vida, pero no supone una socie-
dad o cultura determinada, sino mas bien la posibilidad
de eleccién y critica de nuestra propia cultura, incluyendo
reglas o preferencias impuestas por el sistema. Permite
definir a igualdad de oportunidades a través de una lista
de necesidades y capacidades bésicas interdependien-
tes que aspiran a dicho ideal normativo. Su no acceso
implica un dafo serio — o riesgo de dafno serio- a la parti-
cipacién vy libre eleccién.

La citada reciprocidad ante las necesidades bdasicas,
explica la propension a cooperar y compartir con aquellos
que tienen una disposicién similar, y una voluntad de cas-
tigar aquellos que violan la cooperacién y otras normas
sociales. Esto nos lleva a la concepcion de igualdad de
oportunidades en salud, y a la necesidad de compartir
gastos y beneficios en un sistema social, universalista,
de seguros de salud, que atienda tanto la igualdad de
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La categoria normativa de auto-
nomia critica implica, no soélo el
desarrollo de capacidades biold-
gicas, psico-sociales, racionales
y argumentativas de elegir, sino
también el desarrollo de capa-
cidades que permitan compa-
rar y criticar reglas culturales,
trabajar con otros para cam-
biarlas y participar en sociedad.
Esta categoria brinda una ampli-
tud de planes de vida, pero no
supone una sociedad o cultura
determinada, sino mas bien la
posibilidad de eleccion y critica
de nuestra propia cultura, inclu-
yendo reglas o preferencias im-

puestas por el sistema.
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La ética social representa-
da por Berlinguer critica las
aplicaciones de principios
de justicia que respon-
den a prioridades impues-
tas desde la sociedad nor
teamericana, caracterizada
por el privilegio del enfo-
que tecnoldgico por sobre
el enfoque social, y por la
Imposicion de una VIsion
Imperialista que se pre-
senta como neutral y uni-
versal. En nuestras realida-
des, los problemas genera-
dos por la pobreza, la mar-
ginacion social, la violencia
familiar, el impacto ambien-
tal, el alcoholismo, la droga-
diccion, depresiones, entre
otros tantos factores coti-
dianos, nos senalan que las
prioridades de necesidades
no pueden reducirse a prio-
ridades tecnoldgicas, sino
a una visidbn mas integral
de necesidades sicoso-
ciales humanas.
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acceso a la salud y la distribucion de recursos para el be-
neficio de todos. Este derecho a la salud forma parte de
un marco integral de acceso a necesidades y capacida-
des bdsicas, entre las cudles se encuentra también, el
acceso a la “capacidad informacional” -informacioén, co-
nocimiento y uso de nuevas tecnologias en salud-.

¢Qué implica la justificacién de un
marco integral de acceso a la salud?

Implica un sistema integral de necesidades y capaci-
dades bdsicas mutuamente dependientes y en constan-
te cambio, cuyo acceso igualitario estaria justificado en
la categoria de autonomia critica, y cuya especificacion
concreta estarfa dada por una especificacién plural de las
necesidades y capacidades (su contenido se definird por
la sociedad y la interrelacién con las capacidades reales,
bajo un concepto critico de autonomia).

No existe prioridad de una necesidad o de una capaci-
dad por sobre las otras. La igualdad de oportunidades se
definirfa, entonces, a través de una lista interdependiente
de necesidades y capacidades basicas, lista sometida a
la dindmica general de comunidades regionales y de la
comunidad internacional, con el fin de permitir la partici-
pacion del individuo.?* Esta lista constituye unas condicio-
nes universalizables para la accién y la libertad, es decir,
existirian derechos y obligaciones morales y sociales de
garantizar las mismas a todos; mas alld de que su especi-
ficacion sea definida por la sociedad.? (Doyal, 1991)

Este modelo responde a la defensa de una concep-
cion de libertad positiva, como propuesta alternativa de
justicia especifica para sociedades pobres, y se inspira en
las concepciones de Amartya Sen y de Len Doyal.

Adhiero a Sen en la concepcién de desarrollo de las
capacidades individuales, ya que ellas permiten conocer
las oportunidades reales que tienen las personas?® para
llevar adelante sus proyectos. Ahora bien, el problema
en Sen radica en la falta de especificacion de cuéles son
las capacidades relevantes y bédsicas para el desarrollo
y ejercicio pleno de la libertad, y cudles son las capa-
cidades no basicas. Por lo tanto, su teoria no nos per
mite derivar prioridades para orientar politicas sanitarias
debido a su indeterminacion.

El enfoque de las capacidades es sélo una descrip-
cion de derechos sociales minimos, similar al enfoque de
los derechos humanos. En cambio, la determinacion de
estas capacidades realizada a través de las necesidades,
e inspirada en el concepto de autonomia critica, brinda la
ventaja de no responder a una concepcion histérica de
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la humanidad (Nussbaum), o a una concepcién relativis-
ta (Sen), salvando asimismo los problemas de determi-
nismo natural del acceso biolégico danielsiano, tal como
analizaré mas adelante. Podria criticarse, sin embargo,
que el caracter no estatico de la referida lista hace a la
indeterminacion de la teorfa. No obstante, no encuentro
razones para no brindarle un caracter dinamico a las ne-
cesidades humanas.?”

¢Qué NO implica la justificacion de un
marco integral de acceso a la salud?

Béasicamente, no implica una concepciéon biolégica y
unicausal de salud y necesidades, no implica una concep-
cion formal y estatica de derechos humanos, y no implica
tampoco, la falsa oposicién entre derechos universales
y derechos comunitarios, porque ambos constituyen res-
ponsabilidades sociales indelegables.

En este sentido adhiero a un modelo universalista en
salud, como lo es el representado por Rawls-Daniels, y a
una teoria de necesidades. Pero no adhiero a que dichas
necesidades médicas sean determinadas por una defi-
nicién natural y bioldgica de la salud -el “normal funcio-
namiento de los individuos considerados como miem-
bros de una especie natural?® (Daniels, N. 1993) y que
la misma constituya el criterio de acceso a la salud.?® El
racionamiento estaria dado a lo largo de la vida.*®®

En este punto reconozco como ventajas del modelo
danielsiano su teorfa de necesidades, en contraposiciéon
con la postura libertaria del mercado de salud®'. No obs-
tante, considero —junto con otros autores- que su error
radica en la fundamentacion biolégica- natural de su crite-
rio de acceso y necesidades. Daniels intenta superar esta
critica postulando su teoria ad hoc de “determinantes
sociales” Sin embargo, las necesidades psico-sociales
y el mejoramiento quedarian basicamente excluidos del
modelo, limitando —al mismo tiempo- el acceso a la salud
a la tecnologia dada en cada sociedad. Esto equivaldria a
condenar aln més a los pobres y vulnerables a su des-
amparo social.®

Por otra parte, el modelo integral propuesto constitu-
ye una postura intermedia entre las discusiones universa-
listas y comunitarias en salud. Estas discusiones parten
del problema de abstraccién de las teorias universalistas,
criticado desde posturas comunitaristas y feministas. Los
comunitaristas®® sostienen que toda concepcién de justi-
cia responde a los valores morales y culturales de una
comunidad, los cuéles determinaran también el sentido
de las politicas publicas.
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El bien publicamente compartido es una idea sus-
tantiva de buena vida. Cada comunidad posee un patrén
de bienes sociales especificos, propios a su tradicién
e identidad. Considerar que existen bienes universales
equivale a imponer en forma hegemonica su concepcion
particular sobre los bienes que consideran valiosos, con-
tradiciendo los propios postulados del liberalismo. Estos
postulados neutrales fueron también desenmascara-
dos por las criticas feministas a las visiones patriarca-
les, autoritarias y sexistas presentados como naturales
("padres de familia”); denunciandose la falta de recono-
cimiento de las necesidades especificas de las mujeres
en esta abstraccion ideal.

En tercer lugar, y en concordancia con las posiciones
criticas resefiada anteriormente, la ética social represen-
tada por Berlinguer critica las aplicaciones de principios
de justicia que responden a prioridades impuestas desde
la sociedad norteamericana, caracterizada por el privile-
gio del enfoque tecnoldgico por sobre el enfoque social,
y por la imposicion de una visién imperialista que se pre-
senta como neutral y universal. En nuestras realidades,
los problemas generados por la pobreza, la marginacion
social, la violencia familiar, el impacto ambiental, el alco-
holismo, la drogadiccién, depresiones, entre otros tantos
factores cotidianos, nos sefalan que las prioridades de
necesidades no pueden reducirse a prioridades tecnolo-
gicas, sino a una visidon mas integral de necesidades sico-
sociales humanas.

Dependiendo de cémo definamos enfermedad (natu-
ral o multicausal) y autonomia (formal, comunitaria o criti-
ca), defenderemos una concepcién fuerte o sélo una mera
concepcién formal de derechos humanos. Cabe destacar
que el acceso igualitario al derecho a la salud (Segunda
Generacion) y el acceso igualitario al derecho de
la informacién (Cuarta generacion), constituyen
derechos reconocidos, productos histéricos
y evolutivos de nuestra civilizacion.®* Pero, la
real garantia de estos derechos implicaria la
satisfaccion previa de necesidades sociales
universales y el desarrollo de capacidades ba-
sicas dinamicas, entre las cuales se encuentran la citada
capacidad informacional (de Ortlzar). El no acceso a la in-
formacién constituye una discriminacion por sus efectos
precisamente en la igualdad de oportunidades, y no por la
simple eliminacion de barreras formales o prejuicios

La dignidad humana requiere ciertas condiciones y sa-
tisfaccion de necesidades que permita el desarrollo de ca-
pacidades basicas en pos del ideal de autonomia critica.
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Regulaciones ético-legales especificas

La “Declaracion sobre Responsabilidades y Normas
Eticas en la Utilizacion de la Telemedicina” de la Asocia-
cion Médica Mundial, sostiene que el uso de las TIC a la
salud, conlleva riesgos que deben ser previstos, implican-
do incertidumbres relativas a la confianza, confidenciali-
dad y seguridad de la informacién intercambiada, como
asi también la identidad y credenciales del médico, re-
sonsabilidades del acto, entre otros factores.

Al respecto, la decision de utilizar o rechazar la telemedi-
cina debe basarse en el beneficio del paciente, establecién-
dose claramente si el médico o profesional de la salud que
pide opinidon a otro colega es responsable del tratamiento y
de otras decisiones y recomendaciones entregadas al pa-
ciente; o si ambos son responsables (responsabilidad com-
partida con el tele-experto por la calidad de opinién vertida),
y bajo qué condiciones esta opinion es valida. Ningun pro-
fesional de la salud esté obligado a participar si no tiene el
conocimiento, las competencias o la suficiente informacién
del paciente para dar una opinién bien fundamentada.

Por otra parte, entre las posibilidades que brinda la
Internet se cuenta la inexistencia de limites territoriales
para la comunicacién, pero también la muy probable igno-
rancia de la localizacion fisica de su interlocutor de parte
quienes interactdan en una dada situacién -dato significa-
tivo cuando esa interaccion esta llamada a tener conse-
cuencias juridicas que, hasta el presente y de no mediar
pacto en contrario, de él se derivan la ley aplicable y la
jurisdiccion competente-. Entonces, surge la problema-
tica juridica destinada a ser resuelta en los términos de
una tradicién juridica que pude serle ajena y con la que no
pretendié involucrarse. Para evitar el problema, se puede
prever contractualmente el marco regulatorio al que se
someterd la futura relacion juridica.

Existen consideraciones relativas a la privacidad, con-
fidencialidad, seguridad, matriculacion profesional,
calidad del equipamiento, vinculos fisicos a utilizar
se, mala praxis, infraestructuras regionales, manejo
de la informacion, responsabilidades profesionales,

etc; que han sido consideradas, aun cuando no totalmen-

te clarificadas, en las normativas internacionales.

Por ejemplo, el problema de la confidencialidad no
radica en una simple normativa, sino también en qué tipo
de fundamento ético damos a dicho concepto, es decir si
brindamos una concepcion patrimonialista de la confiden-
cialidad (propiedad privada) o si basamos la misma en un
derecho de autodeterminacién (no uso del sujeto como
medio, sino como fin en si mismo).

Enero-Junio 2009

En este sentido, es necesario replantear el consen-
timiento informado en las historias clinicas electrénicas,
debido a que el mismo supone también riesgos psicolo-
gicos y sociales; " nuevos problemas de demasiada infor
macion” y el nuevo “derecho a no saber” en la era actual
era de la informacién y el conocimiento.

Otro tema clave es la reglamentacion de licencias pro-
fesionales- barrera entre distintas regiones-. Algunos ar
gumentan que las licencias profesionales deberian ser re-
sueltas diciendo que la telemedicina es una actividad que
ocurre en el sitio del consultante, el paciente debe acceder
a seguir las reglas legales en practica del sitio de residen-
cia del profesional consultado.®® No obstante, a partir de la
interaccion global, nacional o regional, esto podria dificultar
la practica. Cualquier decisién a favor o en contra, debe fun-
damentarse éticamente, considerando las implicancias so-
ciales y riesgos. (¢ Se debe reglamentar la licencia médica
para evitar la exposicion a mala practica?; ;Es beneficioso
el libre ejercicio de la medicina? ¢;Cual es el problema de
autorizacion del paciente de envio de su caso? ;Como uni-
ficar la informacion, estadisticas mas fidedignas y accesi-
bles a dreas remotas y sub-urbanas? ;Como asegurar la
interoperabilidad de redes mediante el establecimiento de
protocolos? ;Cémo aplicar programas de formacion y eva-
luacidn de técnicas de telemedicina, normas de ejercicio,
confidencialidad y seguridad en la informacion registrada,
almacenada e intercambiada?)

Los pacientes deben dar un consentimiento informa-
do para el uso de la informacion médica para la atencion
en salud, evaluacion o investigacion, mas alla si los datos
son anénimos. Es obligacién del médico comprobar que
el paciente ha recibido una formacién apropiada, que es
fisicamente capaz y que entiende la importancia de su rol
en el proceso. En estos casos se debera asegurar que se
han aplicado todas las medidas para proteger la confiden-
cialidad del paciente. Pero no sélo ello. El consentimiento
informado implica condiciones materiales para el ejerci-
cio de su autonomia y proteccién de los sujetos vulnera-
bles. Su uso desde el punto de vista comercial debe ser
restringido para informacién o usos éticos previamente
aprobados. Los gobiernos deberian asegurar que exista
una apropiada estructura legal para la practica de la tele-
medicina, con fundamento en un marco normativo inte-
gral en pos del derecho a la salud y el conocimiento, e in-
centivando que los didlogos tengan lugar a escala interna-
cional para asegurar la interoperabilidad del sistema entre
varios paises y no limitar los mismos a las condiciones de
desarrollo de cada sociedad.
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CONCLUSION Y
RECOMENDACIONES GENERALES

La igualdad de oportunidades en
la atencién de la salud a través de TIC
y la distribucion de beneficios para
grupos vulnerables, como lo son las
comunidades de zonas aisladas vy ru-
rales, ha sido ignorada en la mayoria
de estudios aislados de universida-
des o grupos, los cudles si centran su
atencion en proteger la privacidad e
integridad del paciente en la red.

Si bien es cierto que existe una
falta de armonizacién en el uso de
la informacién médica en la red, con-
juntamente con la existencia de sis-
temas distintos en cada pais®, cabe
reflexionar también sobre la falta de
politicas integrales en salud. Tanto a
nivel nacional como internacional se
deberia considerar el desarrollo de
marcos integrales en politicas sani-
tarias, debido a la interdependencia
existente entre necesidades, entre
personas, entre paises; y ante la ne-
cesidad de guifas éticas y guias médi-
co-legales comunes para la practica
de la telemedicina. La unificacion de
estandares y criterios de evaluacion,
coordinacién de métodos, registros,
etc., facilitara la gradual aceptacion
de médicos y pacientes de la nueva
tecnologia sélo cuando esta redun-
de en beneficio de todos.

En lo tedrico, se ha definido que
la igualdad de acceso y beneficio
desde un modelo integral de nece-
sidades y capacidades bésicas, sin
descuidar la complejidad de factores
que intervienen en salud —preven-
cién, tratamiento y /o mejoramiento-
como en el acceso al conocimiento,
informacién, tecnologias. Por ello, la
autonomia critica constituye el ideal
para pensar éticamente esos bienes
publicos, globales y/o comunitarios,
como bienes cuyo no acceso y no

La “Declaracion sobre
Responsabilidades vy
Normas Eticas en la
Utilizacion de la Tele-
medicina’ de la Asocia-
cion Médica Mundial,
sostiene que el uso
de las TIC a la salud,
conlleva riesgos que
deben ser previstos,
implicando incertidum-
bres relativas a la con-
fianza, confidencialidad
y seguridad de la infor
macion intercambiada,
como asi también la
iIdentidad y credencia-
les del médico, reson-
sabilidades del acto,
entre otros factores.
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satisfaccion ocasiona un dafo serio,
o riesgo del mismo, es decir un obs-
taculo a la participacion social. La
capacidad informacional es uno de
ellos, encontrandose entre el con-
junto de las necesidades, junto al de-
recho a la salud. Esta lista dinamica
de necesidades para el desarrollo de
capacidades béasicas nos permite ga-
rantizar igualdad de oportunidades y
diversidad de planes de vida bajo un
modelo integral y critico. En tal sen-
tido, si queremos defender la igual-
dad de oportunidades, debemos
postular un concepto de autonomia
critica como ideal normativo y garan-
tizar las condiciones de aplicabilidad
de los instrumentos ético- legales.

En lo practico, para evaluar las
ventajas de la telemedicina se trata
de comparar la misma, con métodos
tradicionales de acceso a la salud-
ej, desplazar tanto al paciente o al
meédico en zonas aisladas vy rurales-
o la ausencia de ellos —no atencién
minima de la salud-. Una de las venta-
jas del acceso aTICs en salud es que
precisamente la telemedicina evita-
rfa este penoso traslado para
el paciente, mostrando la
posibilidad de minimizar
costos, maximizar bene-
ficios, brindar el acceso
igualitario y la calidad de
servicios.%’

Al respecto, el programa EHAS
ha mostrado en Latinoamérica la po-
sibilidad de: 7. Reduccion de gastos
de viajes de los especialistas que
se desplazan para realizar consul-
tas o dar cursos, 2. Reduccion de
gastos de viajes de los pacientes;
3. Ahorro de gastos de hospitaliza-
cién de pacientes que pueden ser
tratados a distancia; 4 Ahorro de
gastos administrativos de pacientes
que pueden ser tratados a distan-
cia; 5- Disminucion de transportes
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realizados; 6. Ahorro pro prestacion de atencion de salud
en unidades mdviles distantes; 7 Disminucion de costos
en examenes o pruebas redundantes; 8. Toma de decision
terapéutica mas 4agil al tener examenes disponibles; 9.
Disminucion de prescripcion de exameens complemen-
tarios; 10. Mejoria de la productividad de los especialistas
y mayor acierto diagndstico por parte de médicos familia-
res y generales; 11.Disminucion de tiempos de hospitali-
zacion, 12 Eejercicio de medicina preventiva que influen-
cia favorablemente las estadisticas; 13. Mayor posibilidad
de hacer consutlas e intercosnutas que evitan demoras
o errores, derivaciones; 14. Diagndsticos mas rapidos y
continuidad de tratamientos en enfermedades cronicas,
15. Reduccion de los gastos que deben hacer los miem-
bors de la familia para acompanar al paciente y mejora
en la contencion del paciente en su propio ambito; 16.
mejora de la gestion global de la asistencia sanitaria; 17
Mayor disponiblidad de especialistas locales, reduccion
de gastos derivados de su formacién, mayor apoyo cole-
giado al personal médico que trabaja en zonas disstantes
y aisladas, aumento de la satisfaccion laboral, ensefanza,
aprendizaje continuo,evita la migracion de los profesiona-
les médicos hacia los centros urganos,acerca el conoci-
miento y apoyo de especialistas a los profesionales que
se encuentran en areas desprotegidas, aislada.

A través de esta reflexion tedrico-practica, se ha inten-
tado mostrar que los programas de telemedicina en zonas
rurales y aisladas poseen claros beneficios potenciales en
salud que conllevan la responsabilidad social de garantizar
su acceso (educacion continua a profesionales, paciente,
acceso a tecnologia inexistente, etc). Bajo un marco ético
integral, inspirado en el ideal normativo de autonomia

critica, los bienes publicos y derechos humanos reco-
nocidos no constituyen imposiciones hegemonicas,
ya gue nos obliga a respetar las creencias y valores de

> nortas |
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las poblaciones, pero al mismo tiempo, nos exige que ese
derecho sea real, es decir que sea producto del ejercicio cri-
tico de la libertad de elecciones de vida dado por la satisfac-
cién previa de necesidades y desarrollo de capacidades.

Por esta razén, sostengo que se deberia garantizar a las
poblaciones vulnerables no soélo el reconocimiento formal
de sus derechos colectivos de autodeterminacion -como
lo son el derecho a la salud y derecho a la informacién en
cuestién-, sino también promover -a nivel internacional, re-
gional y nacional- bases reales que no reproduzcan las re-
laciones asimétricas y de vulnerabilidad ya existentes. En
otras palabras, la nueva tecnologia sélo permitiria revertir
la situacién de vulnerabilidad social existente si los bene-
ficios de la misma pueden ser gozados por todos los que
lo necesiten, y muy especialmente por las poblaciones vul-
nerables de zonas aisladas y rurales, y bajo un marco ético
integral de necesidades y capacidades que no privilegien
la racionalidad instrumental y econémica vigente.
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En la actualidad, los tipos mas frecuentes de uso de telesanidad son los siguientes: 1. " Teleasistencia de emergencia”: interaccion entre el
médico y el paciente geograficamenta aislado, que no tiene acceso a un médico local. Este tipo de uso se encuentra restringido.(Equipos:
videoconferencia, camara digital, digitalizador RX, Frame grabber, Dicom, periféricos de laboratorios, EEG signos vitales, teléfono mévil)

“Televigilancia": interacciéon entre el médico y el paciente donde se transmite informacion médica electrénicamente al médico, lo que permi-
te vigilar regularmente el estado del paciente. Se utiliza para pacientes con enfermedades cronicas.( Equipo: cadmara digital, digitalizador RX,
Frame grabber, Dicom; dermatoscopio, oftalmoscopio, objetivos ORL) 3- " Teleconsulta”: el paciente consulta al médico — a través de internet,
telecomunicacion-. No hay una relacion previa ni un segundo médico-Este tipo de uso se considera riesgoso. (Equipos: teléfono, internet, vi-
deoconferencia) 4-" Teleinterconsulta”: interacciéon entre dos médicos, uno fisicamente con el paciente, otro reconocido experto en el tema.
La informacion médica se transmite electrénicamente al médico que consulta, debiendo ser completa y de calidad, existiendo responsabili-
dad por ambas partes. (Equipo: videoconferencia, periféricos de laboratorios, teléfono movil, internet) 5-" Telediagndsticos médicos”: confir-
macion de diagndsticos médicos, transmision de imagenes diagndsticas, transmision de datos médicos 6-" Telecapacitacion y telemedicina
rural”: accceso a mejores conocimientos y practicas sanitarias, sin limitaciones geogréficas, en forma igualitaria. Implica prevencién en salud
publica, educacion al paciente, educacion permanente de profesionales de salud, formacion de especialistas en zonas remotas, la mejora de
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préacticas, acceso a la informacién actualizada en revistas nacionales e internacionales, materiales, nuevos protocolos, etc. Abarca también la
coordinacion médica, vigilancia epidemioldgica, referencia y contrareferencia de pacientes, y ruptura del aislamiento en que se encuentran los
profesionales que trabajan en sitios distantes y rurales (Equipos: videoconferencias, internet, Teléfono o teléfono movil, teleconferencia, radio
VHF y WIFI, redes de voz y datos de bajo costo ) 7- “ Teleestadisticas ”: disposicion de historias clinicas informatizadas, seguras, confiables,
confeccién de base de datos, actualizacién permanente de estadisticas epidemiolégicas. (Equipos: internet, teléfono).

Véase World Medical Association Statement on Accountability, Responsibilities and Ethical Guidelines in the Practice of Telemedicine, http://
www.wma.net/e/policy/aZhtm - Declaracion de ética de la telemedicina, Asociacién Médica Mundial -AMM- http://test.e-legis-ar.msal.gov.ar
Kopec Poliszuk, Salazar Gémez, Telemedicina, OPS-OMS, Serie Documentos Institucionales, ORAS-CONAHU.2006. webmaster@conhu.org.pe
Sobre los proyectos vigentes de telemedicina véase: -A wearable EMG AUgmentation system for roBust EmotionAl unDErstanding-,
http://www.aubade_group.com;-Ambient intelligence system of agents for knowdedge-based and integrated services for mobility im-
paired users; http://www.ask-it.org;- Plataform for Wide scale integration an individual representation of medical intelligence; http://www.
noesis-eu.org; Creating Value through Change: anthropocentric approach bringing together social partners, Enterprises and Knowldedge
Providers. Http://speks.zenon.gr; Universidad Politécnica de Valencia- Consorcio Proyecto Europeo, http://www.upv.es/index-es.html;
PIPS- Personalized Information Platform for Health and Life services- http://www.salamas.eu y http://www.whas.org/proyectos.html

A nivel legal general, la Sociedad de la Informacién resulta comprendida en los Objetivos de Desarrollo de la ONU para el Milenio, reconociéndose
la importancia que asumen las TICs como efectivas palancas del desarrollo de las sociedades. La sociedad de la informacion debe estar orientada
a eliminar las diferencias socioecondmicas existentes en nuestras sociedades y evitar la aparicion de nuevas formas de exclusién y transformarse
en una fuerza positiva para todos los pueblos del mundo, reduciendo la disparidad entre los paises en desarrollo y los desarrollados, asi como en
el interior de los paises-. Esta posicién fue la que América Latina y el Caribe (ALyC) llevé a la Cumbre Mundial de la Sociedad de la Informacién
—CMSI- en 2003. Los principios rectores de la Declaracion de Bavaro son formulados desde un plano nacional y con prospectiva mundializante.
Durante el ultimo quinguenio, los paises de ALyC han acordado principios orientadores del camino hacia la Sl. La Il Conferencia Ministerial

sobre la Sociedad de la Informacion eLAC2007 llevada a cabo a principios del afio 2008 en El Salvador tuvo como principal objetivo eva-
luar el grado de avance, logros y desafios pendientes de la region de América Latina y el Carbie — eLAC es el Plan de accion regional

desarrollo social y econémico de la regién con los cambios de las TICs..El Planelac 2010 constituye un importante contribucion para
el cumplimiento de los Objetivos del Desarrollo del Milenio, en particular la meta relativa a la reduccion de la pobreza. Véase Informe
Sociedades de la Informacién en AL y el Caribe: desarrollo de las TIC y IC para el desarrollo” http://www.psi.gov.ar/elac_psi.php
Véase Tomasi, E, Facchini, L, Santos Maia, M; “Health information technology in primary health care in developing countries:
a literatura review', Bulletin of the World Health Organization, Nov. 2004, 82 (11), p.p. 867-875.

Daniels, N, Justice and Justification, Reflective equilibrium in theory and practice, Cambridge, Cambridge University Press, 1983,p.333 yss.
Camacho, K, Internet, cémo vamos cambiando, Fundacién accesos e IDRC, San José, Costa Rica, 2003.

Véase de Ortuzar, M. G, "“lgualdad y democracia deliberativa en el marco de la sociedad de la informacién:¢ capacidad informacional para sociedades
pobres? " presentado en las Jornadas de Filosofia de la UNLF, Dic.2008 (comprometida su publicacién con la Revista de Filosofia y teoria politica,
UNLP); de Ortuizar, MG, “Social Impact of the ICTs on democratic governance: adaptitive prefence or equal informational capabilities?’ |V Interna-
cional Meeting, DYSES, 2009 (aceptado); de Ortlzar, M. G, " Derechos humanos de cuarta generacion y justicia:¢qué hay de malo en el no acceso
a la capacidad informacional?; /X Simposio AIFP Iberoamerica doscientos anos. Democracia, comunidad e instituciones, Argentina (aceptado).

La evaluacién del uso puede ser prospectiva o retrospectiva, recomendandose la primera.

El uso de TICs es una necesidad, también, de los paises en desarrollo. Por ejemplo, el Programa Nacional para la Sociedad de la Informacién —PSI-,
Secretaria de Comunicaciones de Argentina, tiene como prioridades los procesod de e- inclusion, trabajos en red, participacién multisectorial y
multidisciplinar, transversalidad intragubernamental, gestién del conocimiento, pilotaje de nuevas iniciativas de transferencia de conocimientos y
especializacién a beneficiarios, monitoreo y evaluacion permanente, participacion en &mbitos de la Sl internacionales generando alianzas estratégi-
cas. http://www.psi.gov.ar La primera etapa de la Red, finalizada y operativa, comprende Capital Federal, Provincias de Cérdoba, Salta, Mendoca y
Misiones. La segunda etapa comprende Bahia Blanca, Rio Cuarto, La Pampa, Neuguén, San Juan y Jujuy. Wel vinculo fisico utilizado son las lineas
de ISDN (Integrated Services Digital Network) o SIVD (Servicio Integrado de Voz y Datos). Asimismo se considera internet como subsidiario y com-
plementario, utilizando recursos disponibles como una red alternativa de plataforma para la telemedicina en nuestro pais ( acceso a bases de datos
médicas, interconexién entre profesionales, bajo costo de equipamiento para acceso a la red, ancho de banda para aplicaciones multimediaticas)
El sistema de salud argentino constituye un sistema mixto, en franca crisis, fragmentacion y heterogeneidad ante el avance de las politicas neolibe-
rales y la privatizacién contintia del acceso a bienes publicos caracteristicos de la década del 90, sus aspiraciones e ideales de universalidad constitu-
yen aun una lucha diaria en la realidad de los hospitales publicos. Véase Belmartino, S, La atenciéon médica argentina en el siglo XX, Siglo XXI,2005
La Provincia de Santa Cruz, Subsecretaria de Informaética, ha lanzado el proyecto Homologacién y estandarizacion de datos en la Provincia de
Santa Cruz con el objetivo de optimizar el sistema de informacién publico mediante el mejoramiento de la calidad de datos. Este proyecto
forma parte de las tres grandes lineas estratégicas que estructuran las actividades de la Secretaria Nacional de Gestiéon publica: fortaleci-
miento de capacidades de gestién, institucional, equidad y desarrollo de capacidades de servidores publicos, transparencia y participacion
ciudadana. En dicho marco, la Universidad Nacional de la Patagonia Austral, Santa Cruz, desarrolla programas de capacitacion en civismo
digital y gobierno electrénico (FORCi Dir, Red Interamericana de Formacién en Gobierno Electrénico, Organizacion Universitaria Interame-
ricana, apoyo de la iniciativa de la Fundacion Centro Tecnolégico de la Informacion y Comunicacion — CTIC- de Espana. Dicho programa se
encarga de difundir el uso de las prestaciones de gobierno electrénico —~E-Gobierno- entre los integrantes de los sectores socioecondmicos
mas vulnerables de los paises de Iberoamerica, captando las necesidades de los afectados y canalizando su resolucion a través de servicios
disponibles en las mismas comunidades. Esta actividad se conjuga con las acciones que la UNPA, junto al gobierno y los municipios, esta
desarrollando con el objeto de incluir a las comunidades locales en la sociedad de la informacion y el conocimiento. Asimismo se desarrollan
Proyectos de educacion a distancia, sistema unpabimodal, y Unpa-Proyecto ELNI (e-learning in nursing informatics).-cursos a distancia sobre
informatizacion en salud, (M:I: Cabrera), Asociacion Arg de Informatica Médica, moodle, sistema guarani Véase www.unpa.edu.ar

sobre la sociedad de la informacion en América Latina y el Caribe, trabajando para reconocer las necesidades actuales en el &rea de
>
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La comunidad indigena CAMUSU AIKE es una reserva tehuelche ubicada a 200 Km. de la cuidad de Rio Gallegos. Alli sobreviven en la pobreza y
en la marginacion los herederos de una cultura de méas de mil quinientos anos; desplazados de los asentamientos originarios por las actividades
petroleras, las estancias inglesas, los gobiernos provinciales y la actual venta de tierras para el turismo internacional. Las tierras de la comunidad
Camusu Aike les fueron asignadas a los aborigenes como hébitat por derecho natural y ancestral desde hace ya mas de 70 afos y segun el tes-
timonio de miembros de esa comunidad, la actividad petrolera que realizan en el lugar varias empresas, entre ellas Petrobras S.A., ha provocado
danos irreversibles al patrimonio cultural de la region y afecta lugares sagrados de la comunidad Tehuelche (wallmapu), radicando denuncias por
danhos ambientales.a poblacion de la reserva presentas graves problemas de salud debido a la no satisfaccion de las necesidades béasicas, produc-
to del desempleo, marginacion, contaminacién ambiental, pobreza, pérdida de la tierra, falta de educacion, precariedad e inseguridad, vivienda
inadecuada, falta de atencion sanitaria preventiva, etc. Esto se traduce en: malnutricion, adicciones serias -alcoholismo, drogadiccién, tabaco-,
fuertes depresiones sicoldgicas por aislamiento y falta de perspectivas futuras, desconfianza a las instituciones publicas, suicidios, pérdida de la
autoestima, discriminacion, estigmatizacion. Los programas de provision de medicamentos y las campanas de prevencién y de vacunacion llegan
esporadica o parcialmente, siendo insuficientes. Sufren serios problemas de saneamiento, mas de la mitad de las comunidades indigenas care-
cen de agua potable. No existen planes de vivienda para las comunidades indigenas argentinas. No existen programas de microemprendimientos
estatales ni del Banco Mundial, sélo algunos programas asistenciales generalmente coordinados por algin municipio. En el momento actual
cuando hablamos de la Camusu Aike, hablamos solo de 52 ciudadanos descendientes de los tehuelches, cuando originalmente los Adniken o
tehuelches meridionales conformaron unas 2000 personas y los Glniina Fune, Tehuelches septentrionales cercanos, unos 500 individuos.
Resolucion 1357/97 y ss, Secretaria Nacional de Comunicaciones
Sobre el tema de impacto social positivo por uso social de TICs véase Camacho, K, Internet, como vamos cambiando, Fundacion accesos
e IDRC, San José, Costa Rica, 2003. Adoptada por la 51 a Asamblea General de la Asociacion Médica Mundial , Tel Aviv, Israel, octubre
de 1999; http://www.qub.ac.uk/telemed/tmed; Decreto 554/97 — Declarese de interés nacional el acceso de los habitantes de la Rep.
Argentina a la red mundial internet. Designase a la Secretaria de Comunicaciones autoridad de aplicacion del presente. Plan estragégico
para le xpansion de internet en argentina.- Decreto 1279/97- Libertad de expersion- internet- Decreto 1018/98- Crease el Programa para
el desarrollo de las comunicaciones telematicas "Argentin@internet.todos”-Decreto 1293/98 Proyecto Internet 2 Argetnina.Red de alta
velocidad de telecomunciaciones con el fin de interconectar centros académicos, cientificos y tecnolégicos en todo el territorio nacional-
Decreto 252/00 Programa Nacional para la Sociedad de la Informacion- Decreto 243/01 Funciones de la Secretaria para la tecnologia, la
ciencia y la innovacion productiva trasladadas a la Secretaria de Comunicaciones- Adecuacién de normas
Ehas ha desarrollado proyectos pilotos en Pert, Colombia y CUBA, destacédndose el Proyecto de Telemedicina rural para salud materno infantil
(en el que participan grupos de investigacién de Argentina, Brasil, Pert, Ecuador, Colombia, Venezuela, Cuba, Re. Dominicana y México); el
Programa EHAs-@Lis, destinado a formacién a distancia, mejora de procesos de vigilancia epidemioldgica, gestién de medicamentos y transfe-
rencia de pacientes (confianza UE) en establecimientos de salud rurales de Pert, Colombia y Cuba, entre otros. Estos programas de telemedi-
cina en red de salud publica permitirian cubrir necesidades regionales, como la coordinacién médica, la formacion, la vigilancia epidemiologica,
la referencia y contrareferencia de pacientes y la ruptura del aislamiento que se encuentran los profesionales. Sin embargo, las dificultades
geogréficas, sociales, culturales, econémicas y la carencia de infraestructura plantean un desafio a estos programas. Un ejemplo de ello es el
Programa de telemedicina rural desarrollado en el Departamento de Cauca, Colombia. La Universidad de Cauca ha desplegado una red prototi-
po empleando las tecnologias del programa EHAS, con radio VHF y WIFI para el despliegue de redes de voz y datos de bajo costo. Todas las
decisiones, desde el disefo de la red de telecomunicaciones hasta la definicion de los contenidos de servicios de informacion, se toman
con la participacion del personal de salud o los representantes o autoridades de la comunidad, segun el caso. (Investigacion- Accion Par
ticipativa). Se requiere tiempo, dedicacion y paciencia para el desarrollo de alfabetizacion digital. En algunos casos la radio ha sido usada
con mayor regularidad. Asimismo se realizan actividades de formacién con un curso sobre salud y enfermedad orientado hacia la discu-
sion de la diversidad conceptual que sobre el tema poseen las comunidades, producto de su riqueza étnica.
Esto implicaria tecnologia basica para telemedicina en pacientes remotos, salud publica y medicina preventiva, educacion al paciente y
actualizacion de profesionales de salud: internet, teléfono o movil, video conferencia, dermatoscopio.
Los derechos de segunda generacion son el conjunto de derechos econémicos, sociales y culturales, entre los cuales se encuentra el dere-
cho a la salud, que surgen a raiz de un creciente descontento derivado del desarrollo de la sociedad industrial. Su valor bésico es la igualdad
y su contenido se centra en garantizar el goce de ciertas ventajas materiales minimas para todos los habitantes. Se complementan con los
derechos de primera generacion (civiles, politicos) y los de tercera generacion (medio ambientales, poblaciones vulnerables, etc).
A pesar del reconocimiento legal y formal del derecho a la salud; la justificacion filoséfica-ética del mismo, y la consiguiente determina-
cién de los criterios de prioridades y distribuciéon en salud, se sitta recién a principio de los ‘80, en el marco de fuertes debates tedricos
y politicos sobre distribucién de recursos. No obstante su reconocimiento internacional y nacional, en la actualidad, y como fruto de poli-
ticas neoliberales implementadas por el Banco Mundial, mueren diariamente miles y miles de personas con enfermedades que podrian
haberse evitado, desde la prevencion, el tratamiento, el mejoramiento, es decir desde el conocimiento médico actual. Estas personas
no tuvieron la posibilidad de ejercer ese derecho humano, el acceso igualitario a la atencion de la salud. Cfr. Declaracion Universal de los
Derechos Humanos, 1948, Asamblea General de las Naciones Unidas; véase Organizacion Mundial de la Salud, 1946; Constitucién de la
Nacioén Argentina, 1994, art. 42. Declaracion Americana de los Derechos y Deberes del Hombre, ; Declaracion Universal de Derechos Hu-
manos; Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, art. 2, 3, 4, 7; Pacto internacional de Derechos Civiles y Po-
liticos, Convencion Internacional sobre Eliminacion de todas las formas de discriminacion racial, Convencion Americana sobre Derechos
Humanos, Convencion sobre la eliminacion de todas las formas de discriminacion contra la mujer, Convencion contra la tortura y otros
tratados o penas crueles, inhumanos o degradantes, Convencion del Derecho del Nino. Constitucion Argentina.
El derecho a garantizar en cuestién, la igualdad de oportunidades, no es un simple concepto abstracto y formal. El mismo implica las condicio-
nes reales de autodeterminacion. De acuerdo a Van Parijs, la libertad real exige los medios necesarios para poder ejercer ese derecho, y no sélo
el derecho de realizar todo lo que uno pudiera querer hacer. Una sociedad cuyos miembros son realmente libres es una sociedad en que existe
una estructura de derechos bien definida; que cada persona es propietaria de si mismo, y que en esta estructura cada persona tiene la mayor

ISSN 1657-4702 / Volumen 9 / Numero 1/ Ediciéon 16 / Paginas 76-93 / 2009




22
23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

IGUALDAD DE ACCESO A LA TELESANIDAD EN ZONAS RURALES Y AISLADAS / Maria Graciela de Ortizar

oportunidad posible para hacer cualquier cosa que pudiera querer hacer. Una concepcién como ésta, preocupada por otorgar a los individuos el
maximo de opciones reales (y no meramente formales), demandaria la finalizacion de las relaciones de dominacién y explotacién, conjuntamen-
te con el otorgamiento de los medios para que el individuo, los grupos o poblaciones ejerzan la libertad real en el momento de consentir, elegir.
Para ello se propone la renta béasica, un ingreso basico universal para satisfacer las necesidades y capacidades basicas, el cual le permitira a
cada ciudadano gozar la independencia econémica requerida, y terminar con la dominacién. Si yo necesito desesperadamente la ayuda de otro
o de otros (...) entonces estaré en una posicion en la que dificilmente me quejaré de interferencias arbitrarias y aun mezquinas por parte de esa
gente, hundiéndome a mi mismo en la clasica posicion del suplicante dominado. De aqui que la preocupacion por erradicar la dominacién pueda
llevarnos a justificar el establecimiento de una renta basica suficiente para satisfacer las necesidades basicas: ella otorgaria a cada ciudadano la
independencia econémica requerida para no depender del favor de otro, al menos en las cuestiones mas bésicas. Véase Elgarte, Julieta, “Good
for women? Advantages and risks of a basic income from a gender perspective’ Paper presented at the X| Bien Congress, University of Cape
Town, Nov 2006. Publicado como Documento de trabajo de la Catedra Hoover; Van Parijs, Libertad real para todos., Paidos.

STIGLITZ, J, La economia del sector publico, Barcelona, Antoni Bosch, 2000, Parte |I.

La disponibilidad de informacién, mediante la conectividad o ‘capacidad informacional” es, por si misma, insuficiente y requiere de la educacién
apropiada para la busqueda y procesamiento de informacion, para transformar esa informacion en conocimiento. Si bien la capacidad informacio-
nal es bastante amplia en nuestro pais, la capacidad de transformar la informacién en conocimiento no lo es. En consecuencia, el acceso al cono-
cimiento no es universal. En otros términos, la mera pertenencia a la S| no garantiza la distribucion igualitaria de sus beneficios, lo que da lugar no
solo a la tan nombrada ‘brecha digital’, sino a una genuina ‘brecha del conocimiento’. Por ello se hace necesario considerar a la informacion y, méas
aun, al conocimiento como bienes publicos, aguellos de cuyo consumo nadie puede ser excluido (no exclusividad), y cuyo uso por una persona no
limita el de otras (no rivalidad), brindando principios regulativos para un acceso igualitario a ellos, y evitando asf una mayor desigualdad social.

La lista de necesidades y capacidades basicas serian las siguientes: 1- nivel apropiado nutricional y capacidad de alimentarse y crecer; 2- albergue
adecuado y capacidad de estar protegido de la intemperie; 3- medio de trabajo no peligro y capacidad de trabajar e interactuar con los otros; 4-
medio fisico no peligroso y capacidad de proteger el medio ambiente; 5- atencion igualitaria de la salud y capacidad de prevenir la enfermedad;
6- seguridad en la nifez y capacidad de alcanzar un grado de autonomia aceptable, /- grupos primarios contenedosres y capacidad de establecer
vinculos afectivos; 8 seguridad fisica y econémica y capacidad para actuar en una sociedad cooperativa, reconociendo normas intersubjetivas;
9- educacion, acceso a la informacion critico, y libertad de expresion, y capacidad de educarse, informarse y cuestionar las propias reglas cultu-
rales, entre las cudles se encuentra la capacidad informacional; 10- control reproductivo y prenatal, capacidad de estar informado, poseer una
autonomia reproductiva, perseguir su plan de vida y revisarlo Aclaracion: esta lista de necesidades y capacidades bésicas se inspira en la teoria de
necesidades de Doyal, A theory of human needs, Guidford, NY, 1991,en la igualdad de capacidades de Sen, A, Nuevo examen de la desigualdad,
Alianza, Madrid, 1995-Sen y Nussbaum, La calidad de la vida, FCE, México, 1984., y en la lista de capacidades de Vidiella, £/ derecho a la salud,
Eudeba, 2000,p.99. Véase también de Ortuzar, M. G, Teorias de justicia en salud..., Tesis de Doctorado, UNLR2005, Inédita

DOYAL, L, A theory of human needs, Guidford, NY, 1991. -Sen, A, Nuevo examen de la desigualdad, Alianza, Madrid, 1995., “Economics,
business principles and moral sentimients’| Business Ethics Quarterly 7/3, 5-15. , Development as freedom, A. Knopf, NY, 1999-Sen y
Nussbaum, La calidad de la vida, FCE, México, 1984.

Ej. para compensar la discapacidad de una persona en silla de rueda, no se trata sélo de brindarle mayores recursos que las
personas con capacidad de movilidad, sino de integrar a dicha persona en la sociedad a través de rampas y medios de trans-
porten que permitan su movilidad en forma independiente.

De ORTUZAR, "lgualdad y democracia deliberativa en el marco de la sociedad de la informacion”, 2008.

De esa manera, la atencién de la salud preserva la habilidad de las personas de participar en la vida social, econémica y
politica como ciudadanos plenamente activos -competidores normales- en todas las esferas de la vida social. Asimismo,
el citado autor propone evadir ese problema distributivo considerando el rango normal de oportunidades relativo a la edad
Daniels, N, Justice and Justification, Cambridge, Cambridge University Press, 1983, p.3

Las necesidades que de no ser satisfechas conducen a “disminuir el normal funcionamiento del individuo como miembro de la especie” son aque-
llas necesidades prioritarias que el sistema de salud debe proteger para garantizar la justa igualdad de oportunidades, restaurando, mejorando o
compensando a los que lo necesitan dentro de los limites impuestos por los recursos de cada sociedad particularLa razon moral dada por Daniels
para considerar a las necesidades médicas como especiales descansa en su impacto en las oportunidades. Véase Daniels, N, ldem, p.12.

La distribucion prudente a lo largo de la vida permite evadir los problemas de justicia entre grupos distintos, por ejemplo, entre adultos que
pagan primas altas y ancianos, quienes consumen esos servicios. Cada grupo representara un estadio de nuestras propias vidas. Por lo tanto,
la distribucién prudente a lo largo de la vida es una guia para las instituciones, una guia que opera sobre el tiempo: el tratamiento desigual entre
las personas por edad es compensado a lo largo de la vida. Es racional y prudente que una persona tome de un estadio de su vida para brindar
a otro estadio en orden de tener una vida mejor y completa. Esto significa que ni los viejos ni los jévenes tendran razones para quejarse por
las injusticias en el sistema. Véase Daniels, N, “Rationing fairly. Programatic Considerations”; Bioethics, 7, 1993, p.p.223-233; Daniels, N, “The
prudential life span account of justice across generations’ en Justice and justification, op cit, pp. 257-260

La principal teoria opositora es la teoria de Nozick- Engelhardt, quién considera que la distribucién de recursos por parte del Estado para poli-
tica sociales es inadmisible en tanto esos recursos son propiedad privada, entendiendo a la propiedad como valor absoluto. Por lo tanto, para
esta posicion no existiria ningin derecho, sélo beneficencia. Véase Nozick , R, Anarchy, State and Utopia, New Cork, Basic Books, 1974.

En sintesis, Daniels sostiene que las desviaciones del normal funcionamiento de la especie (enfermedad o discapacidad) atentan contra
el rango normal de oportunidades abiertas a un individuo en una sociedad particular, disminuyendo la justa igualdad de oportunidades. El
criterio clave que nos permite distinguir entre necesidades y preferencias en salud, v fijar los limites de los servicios que el Estado tiene
la obligacién de proveer, es la definicion estrecha de salud como normal funcionamiento. El bien social que se promueve, a través de la
instituciones sanitarias, no es la salud sino la oportunidad. Daniels, N, AJOB, p. 3; Daniels,N, “Health care..." op.cit.

Las criticas al universalismo se basan especialmente en la critica del “yo vacio” o imposibilidad del “sujeto desencarnado” rawlsiano, ya que
no puede hablarse de un hombre libre, igual y racional sin condicionamientos histéricos. Todo ser humano soélo se define desde una tradicion y
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unos valores encarnados en la comunidad que no pueden ser des-
conocidos y que, por el contrario, deben ser reconocidos explicita-
mente para una plena valoracién de la persona. En sintesis, critican
la supuesta neutralidad liberal, su sujeto libre e igual, su universa-
lismo, y el perfeccionismo oculto en la supuesta concepcion de
justicia rawlsiana por considerar que los fenémenos culturales no
pueden ser traducidos, siendo inconmensurables. Véase Walzer,
M, Las esferas de la justicia, México, FCE, 1993;-Walzer, M, Miller,
D, Pluralismo, justicia e igualdad, Bs As,FCE, 1995. -Taylor, C, El
multiculturalismo v la politica del reconocimiento, México, FC. E;
Generaciones:1-los derechos civiles y politicos que expresan a la li-
bertad negativa;2-derechos econémico- sociales y culturales, entre
los cuales cabe mencionar el derecho al trabajo y a las condicio-
nes dignas y equitativas de labor, a la seguridad social, a la vivienda
digna, entre otros;3- ambiente sano y equilibrado, a la defensa del
patrimonio cultural de la humanidad, del consumidor, a la autodeter
minacion de los pueblos; 4 derecho de acceso a la informacién, re-
conocido como un nuevo derecho universal en la era digital.Véase
Nino, Carlos Santiago, Etica y Derechos Humanos. Un ensayo de
fundamentacion, Paidés Studio Bésica. Buenos Aires1984; Bidart
Campos, German, Teoria General de los Derecho Humanos, Astrea,
Buenos Aires 1991. Kant, |, Fundamentacion de la Metafisica de las
Costumbres, Madrid, Espasa Calpe, 1995, p. 84
Por ejemplo, en Canada la licencia profesional es otorgada por las
provincias y es valida la practica sélo al territorio o provincia autoriza-
do por la misma. En los Ultimos anos, con el avance de las redes, se
plantea inquietudes de licencia profesional mdultiple, pues las redes
de cuidado en salud traspasan las fornteras interprovinciales. Por lo
general, el médico es trasladado virtualmente a la jurisdiccion del
paciente. Sin embargo, otros proyectos de telemedicina tienen
naturaleza interjurisdiccional. La Universidad de Ottawa vy el
Instituto de corazén ofrece servicios de salud a Baffin Island,
a través de acuerdos informales interinstitucionales que per
miten la practica de servicios médicos interjurisdiccionales
sin mayores escollos. Asimismo se requiere consensos y
reglamentacién adecuda para la acreditacién de entidades de salud
involucradas en la practica.En Inglaterra sdlo los profesionales con
licencia en el pais pueden practicar la medicina en presencia fisica
0 por comunicaciones a distancia. La Sociedad Real de Medicina
(Royal Society of Medicine), organizacion con sede en Londres,
estd integrada por unos 20.000 profesionales de los que unos 2000
se encuentran en el extranjero. Organiza conferencias internaciona-
les anuales TELEMED (26) y publica la Journal of Telemedicine and
Telecare. Desde abril de 1993 el Consejo Directivo de la Comunidad
Europea autoriza el libre movimiento de profesionales de la salud
entre los estados miembros, estableciendo un mutuo reconoci-
miento de diplomas, certificados y otras calificaciones formales.
Al respecto, existe escasos avances en proyectos legales sobre
temas de manejo de la informacion, tecnologia y sostenibilidad en
el Pacto Andino, MERCOSUR, o a nivel nacional (27).
Se requieren protocolos bésicos, estandares minimos, interco-
nexion entre sistemas y software, para su aplicacién nacional e
internacional, criterios que incluyan los problemas éticos, médi-
cos y legales, como la inscripcién y responsabilidad del médico,
el estado legal de los historiales médicos electrénicos, que es-
tablezcan las normas para el funcionamiento, que incluyan los
problemas de comercializacién y explotacion generalizadas.
Un ejemplo de ello es el uso de telerradiografia, con importantes
mejoras en la calidad de la toma y la imagen de placas para el
acceso al diagnostico por el especialista, servicios normalmente
ausentes en areas rurales. También brinda una mejor oportuni-
dad de toma de decision terapéutica.
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