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Resumen

El articulo, busca explorar las diferentes relaciones que hay entre el uso de las imagenes en
medicina, y las diferentes implicaciones éticas que se pueden establecer entre estos usos y
el campo de reflexion de la ética de las tecnologias. EI problema central que se analizara es
el uso de las imagenes de pacientes pediatricos, en relacion con la utilizacion,
almacenamiento y transferencia de dichas imégenes. La reflexion se centrard en los
siguientes elementos nodales del campo de la ética y de la ética de las tecnologias: agencia

moral de las tecnologias, derecho a la privacidad y ética médica y TICs.

El Problema de la Privacidad de la Informacion Médica

La utilizacion de las Tecnologias de la Informacién y las Comunicaciones (TICs) para
compartir informacién médica de pacientes, ha traido grandes beneficios para la practica,
formacion e investigacion en medicina, y para los pacientes en tanto pueden acceder a un
diagnostico de manera rapida o pueden consultar diversas opiniones medicas entre

diferentes colegas para dar diagnosticos mas acertados

Sin embargo la manera y los medios a través de los cuales se obtiene, divulga, y almacena
esta informacion (Facebook, Tiwtter, Whatsapp, entre otros), puede conllevar una serie de
problemas sobre el manejo de estos datos y las consecuencias que puede traer para los

pacientes.

En el caso del uso de la informacion de pacientes pediatricos y su divulgacion, se encuentra
la existencia de un problema de vulneracion al derecho a la privacidad de los nifios y su
informacién medica, en tanto los datos compartidos a través de estas redes de informacion

no garantizan la privacidad de la informacion, ni los posibles usos que se deriven de ella. A



esto se suma la inexistencia o desconocimiento de protocolos o guias de uso, por parte de
padres y médicos, sobre el consentimiento de los pacientes para la utilizacion de sus datos y
la manera adecuada de compartir informacion sensible a través de estos medios de

comunicacion.

Propdsitos del Texto

Ante esta problematica, el presente texto busca responder a la siguiente pregunta: ;Cuéales
son las implicaciones éticas especialmente en la privacidad del paciente, del uso de
tecnologias de la informacién y las comunicaciones, con el fin de compartir informacion

médica, en el caso de informacion de pacientes pediatricos?

En el texto se pretende examinar las implicaciones éticas especialmente en la privacidad del
paciente, del uso de TICs con el fin de compartir informacién médica, a partir del analisis
del agenciamiento moral de las tecnologias, en el caso de informacion de pacientes

pediatricos.*

Ello supone, en primer lugar, establecer las construcciones sociales sobre la privacidad del
paciente que tienen lugar a partir del analisis del uso de tecnologias de la informacion y las
comunicaciones, para compartir informacion médica. En segundo lugar, describir las
relaciones que tienen lugar en las construcciones sociales sobre la privacidad del paciente
pediatrico y la forma en que los artefactos cumplen un rol de agenciamiento moral en el
desarrollo de estas relaciones, y en tercer lugar, analizar los problemas éticos sobre la
privacidad del paciente, implicados en el uso de las TICs para compartir informacion
médica de pacientes pediatricos, y el agenciamiento moral operado por dichas tecnologias.
En cuarto lugar, se analizara la construccion ética de la practica médica a través del examen
del uso de la publicacion de informacidn de pacientes a través de redes sociales, para el
diagnostico del paciente, desarrollo de investigaciones, y formacion de estudiantes de

medicina.

! Informacion que se comparte a través de Redes Sociales, (sobre todo Whatsapp) de los pacientes pediatricos.
El problema en este caso es el derecho a la privacidad de los nifios y su informacion médica, pero que padres
y médicos utilizan por diversos motivos, entre ellos la rapidez de diagnéstico.



Anadlisis del Problema

Los desarrollos de las TICs y su uso para compartir informacion médica, especialmente de
pacientes pediatricos, llevan a cuestionar el papel de dichas tecnologias y el agenciamiento

moral que estas pueden tener en relacion con la privacidad de estos pacientes.

Existen usos importantes de las TICs en el campo de la salud (diagnéstico rapido, compartir
opiniones con colegas médicos, acceso a imagenes de manera rapida, formacion de
estudiantes de medicina, desarrollo de investigaciones) que justifican la toma,
almacenamiento y difusion de la informacion médica de los pacientes. Sin embargo su
utilizacion puede entrafiar problemas para el personal médico, en tanto pueden conllevar la
ejecucion de malas practicas médicas, relacionada con la utilizacion de dicha informacion
(Snyman, P. 2012).

Un ejemplo de esta problematica se ha evidenciado en la literatura examinada respecto a la
telemedicina en pacientes pediatricos, siendo uno de los principales problemas, la
inexistencia de principios que regulen la practica médica mediada por la utilizacion de
nuevas tecnologias. En el caso de la telemedicina, existe el problema de establecer
claramente la existencia de una relacion médico-paciente. En algunos casos examinados,
hasta una Ilamada telefonica puede ser considerada como una forma juridicamente valida
de establecer una relacion médico-paciente (Hoffman, L. 2019). Para sociedades como la
Asociacién Americana de Pediatria, el uso de este tipo de préacticas, bajo ciertas
circunstancias, puede ser considerada como la antitesis del modelo de atencidn pediatrica

de calidad?, pues atenta contra los principios basicos de este modelo.

En otros ambitos de las practicas médicas, también se presentan reflexiones sobre el uso
adecuado de los datos de los pacientes (imagenes, datos clinicos sensibles, uso de imagenes

de los pacientes en investigacion y publicaciones meédicas) a través de redes sociales

2 “According to the AAP, "[i]n isolation, the use of virtual telemedicine care represents the antithesis of the
medical home model of quality pediatric care: [Clare that is patient-centered, comprehensive, team-based,
coordinated, accessible, and focused on quality and safety."*** Additionally, the AAP raises a number of
issues with regard to providing pediatric care in this way” (Hoffman, L. 2019. P. 347-348)



(Bennet, K; Bonawitz, S and Vercler, C. 2019) y los problemas relacionados con la

privacidad del paciente.

También se encuentran entre las practicas analizadas y en la literatura revisada, practicas no
profesionales de los médicos, relacionadas con el uso y distribucién los datos de los
pacientes® (Logghe, H; Boeck, M; Gusani, N; et al. 2017). Lo que ha implicado que en
muchos casos los pacientes se pregunten sobre la forma de limitar el uso de sus datos y la
manera de garantizar que este solo se de en relacion con la atencion de su condicion
médica* (Van der Rijt, R; Hoffman, S. 2013).

Estas situaciones han llevado a desarrollar guias para la utilizacion de redes sociales y otros
medios de comunicacion como los Social Media Policies (Federation of State Medical
Boards. 2012) para regular el uso de informacion sensible, 0 que permita la identificacion
del paciente, y establecer estdndares de profesionalismo para el uso de estos canales de
comunicacion, asi como para establecer mediaciones en lo usos de las tecnologias para
hacerlos compatibles con las implicaciones éticas de la difusion de la informacion de los
pacientes® (Reguanti, M. 2013).

Sin embargo, parece que estas consideraciones asumen una neutralidad valorativa del
artefacto, no buscando compatibilizar el uso con el artefacto, sino examinando los riesgos y
beneficios que hay en la utilizacion y los procesos de co-construir ese uso con los tipos de

usuarios y tipos de tecnologias implementadas.

Lo que se requiere en este tipo de indagacion no es solo establecer un conjunto de

recomendaciones para un buen uso de las Tecnologias de la Informacion y las

3 “including inappropriate communication with patients online, use of the internet for unprofessional

behavior, online misrepresentation of credentials, online violations of patient confidentiality, failure to reveal
conflicts of interest online, online derogatory remarks regarding a patient, online depiction of intoxication,
and discriminatory language or practices online” (Logghe, H; Boeck, M; Gusani, N; et al. 2017)

* “The rapid increase in available devices to take photographs and the growing complexities of storage
devices along with an exponential increase in social networking sites has lead to an increasing concern from
some patients regarding the possible unlawful distribution of images outside the realms of their care” (Van
der Rijt, R; Hoffman, S. 2013)

Sy el propésito del articulo es intentar que el lector vea maneras de compatibilizar los compromisos éticos
con la mejora tecnoldgica” (Fosas, M. 2013)



Comunicaciones, para la informacion médica de los pacientes pediatricos, que parta de una
categorizacion del deber ser de la utilizacion del artefacto, sino examinar esto como el
resultado de una construccion sociotécnica que debe explorarse y analizarse en casos

especificos de utilizacion.

En este texto se pretende entonces, revisar la co-construccion usuarios-tecnologias, a través
de las implicaciones para la privacidad y confidencialidad de los pacientes del uso de datos
en redes sociales, mediante el analisis del caso® para posteriormente evaluar las
implicaciones de las mediaciones tecnoldgicas de los artefactos en el uso médico de los
datos de los pacientes en medios de comunicacion, que no han sido disefiados con este

proposito especifico.

A partir de los resultados obtenidos se espera generar aportes en las construcciones tedricas
en los campos disciplinares de la bioética, la filosofia de la tecnologia y la sociologia de los
usos. El principal paradigma teérico en el que se sustenta la indagacién es el

construccionista, y especificamente se examinan los aportes de dos disciplinas.

La primera es la Bioética, de la cual se tomara el analisis de los cuatro principios bioéticos
(Beauchamp, T, Childress, J. 2001), centrandose especialmente en el estudio sobre la
violacion a la confidencialidad de los datos de los pacientes pediatricos como una
limitacion al principio de autonomia. Entendiendo este problema no sélo como una
limitacion de la autonomia al violar la privacidad del paciente, sino como un nuevo reto a la
constitucién de su identidad personal en relacién con la permanencia de la informacion

privada del paciente en las redes sociales.

La segunda perspectiva es la Filosofia de la tecnologia y especificamente el analisis de la
relacion entre ética y tecnologia, considerando como agentes morales a los artefactos
(celulares, computadores) y los canales de comunicacion como Whatsapp. Se tendran como

bases conceptuales los trabajos de Verbeeck (2005), e Illies y Meijers (2009), asi como el

® Foros publicos en Internet. Caso de pediatria y obstetricia. (uso de imagenes, datos de pacientes,
informacion de los pacientes)



analisis de los cambios tecnologicos desde un punto de vista ético, segun Mitcham y
Waelbers (2009).

La reflexion se centrara en el abordaje de elementos centrales sobre las relaciones
tecnologia-accion como las que enuncian Mitcham, C y Waelbers,K. (2009) “(a) ¢Hasta
qué punto los seres humanos dan forma a los productos o procesos tecnoldgicos? (b) ¢De
qué manera los productos o procesos tecnoldgicos dan forma a la accion y la percepcion
humanas?” (p. 371) En este mismo sentido se tiene en cuenta la propuesta de Verbeek
(2005) en la que plantea la nocion de agencia moral y su participacion entre la capacidad

de accidn de los seres humanos y los objetos tecnolégicos.

En este contexto, se considera que los objetos tecnoldgicos, tiene la condicion de agentes, y
por lo tanto, al evaluar las acciones que entrafian su utilizacion se les debe adjudicar el
nivel de co-agentes, de lo que se colige la mediacién de los artefactos tecnoldgicos al
considerar su influencia en las percepciones y acciones de los actores humanos en la

constitucion de su experiencia y existencia.

Al aceptar esta premisa, se deriva entonces, la agencia de los objetos tecnoldgicos sobre
algunas condiciones morales, como son la intencionalidad y la responsabilidad. En este
sentido se revisara la relevancia moral de los artefactos que median la produccion y
difusion de las imagenes pediatricas, pues se considera que pueden afectar las alternativas
de las posibles acciones del cuerpo médico, de acuerdo con los esquemas o los guiones de
accion, inscritos en los artefactos, elemento que retomamos de las consideraciones de la
sociologia de los usos, especificamente los aportes de M. Akrich, (1993) sobre los scripts

de utilizacion.

Al considerar entonces la relevancia moral de los artefactos, se buscard comprender las
opciones de acciones posibles que se derivan del uso de dichos artefactos, opciones que
pueden juzgarse como mas correctas respecto a las situaciones de uso de las imagenes y de
las diversas implicaciones derivadas de este uso, en relacion especifica al derecho a la

privacidad de los pacientes pediatricos.
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