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APORTES PARA
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BIOTERRORISMO DE ESTADO EN URUGUAY

Ana Rosengurtt”

RESUMEN. El Dr. Knock, protagonista de una parodia teatral de 1923,
aplica el marketing para expropiar la salud e instaurar la economia de la
enfermedad en un pueblo rural de Francia a comienzos del siglo XX. Casi
100 anos después, el mundo entero ha adoptado el método Knock. Se toma
partido por el proveedor en la desigual relacion entre él y el consumidor,
alentando los conflictos de interés en detrimento de los derechos humanos
delaciudadania. Lasindustrias farmacéuticay de tecnologia médica sélo
difunden los resultados exitosos de los ensayos sobre sus productos y en
base a esa informacion sesgada las autoridades sanitarias toman decisio-
nes que afectan a ciudadanos de buena fé. El marketing utilizado por
Knock para alentar el temor a la enfermedad y la muerte, es subvertido
por el Estado en bioterrorismo. El ejemplo paradigmadtico es la despareja
lucha contra el cancer, patologia que en el Uruguay representa la segunda
causa de muerte entre su poblacion. Pero también se crean enfermedades
nuevas para captar personas sanasy expandir la economia de la enferme-
dad. El seguimiento de posibles enfermos es gestionado por el Estado que
se vale de un modelo hiper controlador de los usuarios de servicios de
salud, el cual vulnera la proteccion de sus datos personales.

PALABRAS CLAVE. Dr.Knock. Economia de la enfermedad. Historia
clinica. Proteccion de datos personales. Sesgo en la informacion.

ABSTRACT. Dr. Knock, protagonist of a theatrical parody of 1923, uses
marketing to expropriate health and to establish the economics of the
disease in a rural village of France at the beginning of the XXth century.
Almost 100 years later, the whole world has adopted Knock’s method.
Taking sides by the supplier in the unequal relationship between him and
the consumer, conflicts of interest of the industry are encouraged to the
detriment of human rights of citizens. The pharmaceutical and medical
technology industries only spread results of the tests on their products
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when they are successful so health authorities make decisions based on
biased information that affect citizens of good faith. Dr. knock’s marke-
ting used for stimulate the fear of disease and death, is subverted by the
state in bioterrorism. The paradigmatic example is the unfair figth
against cancer, disease that represents in Uruguay the second cause of
death among its population. But there is also disease mongering in order
to join health people to feed the market of illnesses. The follow up of
possible patients is carried by the state with an hypercontrolled model
over health service users which vulnerates the protection of their
personal data.

KEY WORDS. Dr.Knock. Economics of the disease. Medical records.
Personal data protection. Information bias.

I. INTRODUCCION

A principios del siglo XX llega el joven Dr.Knock a la zona rural francesa de Saint
Maurice a sustituir al veterano médico partidario del “primum non nocere” (del latin, “lo
primero es no hacer dano”) quien al jubilarse vende su consultorio al dinamicojoven. Knock
establece su consultorio en el domicilio de su antecesor y comienza a ejercer en un pueblo
donde sus habitantes estaban sanos y noiban al médico. Pero segiin Knock “Toda persona
sana es un enfermo que ignora que lo es” y mediante técnicas de manipulacién ideolégica
y comercial, explota el mecanismo dela credulidad humana hasta quitar dela cabeza alas
personas laidea de salud y crear una sociedad donde sélo hay pacientes. Con el seniuelo de
una primera consulta gratuita y la ayuda del pregonero, el maestro y el farmacéutico,
Knock logra que alli donde practicamente no habia enfermos todo el mundo resultara
diagnosticado o tratado, hasta el punto de convertir el pueblo en un hospital y a todos sus
habitantes en enfermos que no pueden prescindir de él ni de sus medicamentos. A horas
pautadas por Knock, todos suspenden sus actividades para medirse obedientemente la
temperaturarectal.

Lo que antecede es el argumento de la obra teatral “Knock” escrita por Jules Romains
en 1923. El autor recrea la construcciéon de la enfermedad a través del marketing.
Representa una auténtica profecia de la medicalizacién de la vida en la sociedad actual.

II. KNOCK EN EL SIGLO XXI

Existe una agenda internacional de efemérides relacionadas con la salud, a la cual
Uruguay no es ajeno. En funcién de ella habitualmente los médicos montan tinglados y
realizan intervenciones en espacios publicos muy concurridos (como el colon gigante en la
explanada dela Intendencia Municipal de Montevideo) para abordar a los ciudadanos con
el objetivo de alertarlos sobre la posibilidad de que porten determinada patologia y lo
ignoren. Cual dia de Halloween cuando nifnos disfrazados de personajes terrorificos salen
adivertirse asustando a gente a cambio de golosinas, los médicos salen de sus consultorios
consu habitualindumentaria blanca a encarar ciudadanos desprevenidos incitandolos al
miedo alaenfermedady ala muerte con el fin de convertirlos en hipocondriacos y reclutarlos
como usuarios-clientes déciles a sus recomendaciones. Estasintervenciones se realizan por
especialidad médica. Por ejemplolos diabet6logos, adhiriendo a las pautas promovidas desde
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lasinstituciones quelos nuclean, alertan sobre el supuesto avance de la diabetes desde que
en 1997 un grupo de expertos convocado por la Asociacién Americana de Diabetes cambid
la definicién de la diabetes tipo 2, reduciendo el umbral de aztcar en la sangre, por lo que
dos millones de estadounideneses sanos fueron convertidos en diabéticos. Nuevamente en
2003 la Asociacion cambié la definicién de diabetes para diferenciarla de una nueva
condiciénidentificada como pre-diabetesy de un dia para otro 25 millones de estadouniden-
ses sanos se convirtieron en pre-diabéticos. La complejidad de la diabetes es reducida
simplemente a la disminucién del azticar en la sangre para mantener una economia de la
diabetes cuyaindustria gira en torno al control de la glucemia. E1 11 de noviembre es el dia
mundial de la diabetes.

Una historia analoga a la del umbral del aztcar en la sangre, tiene la del umbral del
colesterol en la sangre. El valor normal de colesterol en la sangre era de 240mg/dL, luego
fue reducido a 220mg/dL. y actualmente es 200mg/dL. En cada bajada millones de
estadounidenses empezaron a ser tratados con estatinas.

Para promocionar sus productos las farmacéuticas no sélo se valen de visitadores
médicos sino que financian la asistencia de los médicos a eventos que ellas organizan. Y
ultimamente también organizan eventos internacionales para periodistas.! La estrategia
de Knock valiéndose del farmacéutico y del pregonero del pueblo fue ampliamente superada
por esta alianza sin fronteras entre una farmacéutica y los medios de comunicacion
continentales.

La especialidad que mas efemérides concita es la oncologia y por eso existen el dia
mundial contra el cancer (4 de febrero), el dia mundial contra el cancer infantil (15 de
febrero), el dia mundial del cancer de préstata (11 de junio), el dia mundial del cancer de
mama (19 de octubre), etc.

II1.LA “ROSIFICACION” DEL CANCER

Desde 1985 octubre es el mes de la concientizacion del cancer de mama por iniciativa
dela American Cancer Society y con el apoyo dela farmacéutica Astrazeneca? que produce
medicamentos oncolégicos. El nimero de empresas que adhieren a esa campafa se
incrementa afio a afno. El lazo rosado es el simbolo internacional que la identifica. Fue
introducido por la Fundaciéon Susan G. Komen y Pink Ribbon International posee los
derechos del mismo. Monumentos famosos alrededor del mundo son iluminados con unaluz
de color rosado durante las noches de octubre.

Cualquier empresa puede poner una cinta rosada en sus productos para mostrar su
solidaridad conla campana. Sin embargo el simbolo dela cinta rosada no esta regulado por
ningtn organismo y su exhibicién no necesariamente significa que la empresa contribuye
eficazmente a combatir el cancer de mama. En un derroche de filantropia, numerosas
corporaciones vuelcan recursos en la deteccién y cura de la enfermedad en lugar de
promover los esfuerzos de prevencion de la misma y la salud publica. Y hasta existen
corporaciones que fabrican y/o comercializan productos carcinogénicos y al mismo tiempo
adhieren a la campana del lazo rosado como forma de exhibir una imagen solidaria y
comprometida con las victimas de su actividad, por lo que esta practica se conoce como
pinkwashing.
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En Uruguay no sélo la iniciativa privada adhiere a la campanfia del lazo rosado para
posicionarse ante la opinién ptblica. La Intendencia Municipal de Montevideo organizala
carrera “5K contra el cancer de mama”, pinta de rosado las letras del cartel “Montevideo”
ubicado en la rambla, ilumina la puerta de la Ciudadela con luz rosada y hasta la
Administracién Nacional de Telecomunicaciones cambia la iluminacién habitual de su
torre iconica para exhibirla de color rosado durante cada noche de octubre.

Las autoridades sanitarias secundan y amparan oficialmente a la campana del lazo
rosado con su participacién en distintos eventos que son amplificados porlos medios durante
todo el mes de octubre. Su accionar recuerda el modus operandi del Dr.Knock, pero viniendo
del poder ejecutivo, en vez de marketing se le debe considerar bioterrorismo de estado
porqueinyectando el miedo ala enfermedad se condiciona alas ciudadanas a reaccionar en
funcién de esa emocion entregandose a los servicios del Sistema Nacional Integrado de
Salud (SNIS, creado por ley 18211) para aventar la ansiedad generada.

Han surgido movimientos criticos para senalar que el cancer de mama se ha convertido
en un objeto de mercadotecnia y asi generar una tendencia creciente que trata de
desmitificar y “desrosificar” esta enfermedad. Ejemplo de ello son el proyecto “The SCAR
project: breast cancer is not a pink ribbon™® del fotégrafo David Jay y la campafia “Think
before you pink™ de Breast Cancer Action. Se oponen al cada vez mayor uso comercial y
glamoroso del lazo rosado, al creciente marketing que lo rodea del que cada afo se
aprovechan cientos de empresas que en octubre lanzan al mercado sus productos “rosas”
(para el mercado femenino). Muchas de estas campanas han hecho mas por las firmas
comerciales que por lalucha contra la enfermedad. Ademas las campanas no constituyen
actos reivindicativos para resaltar la diversidad corporal de las mujeres y despatologizar
los cuerpos mastectomizados, sino todo lo contrario puesto que los pechos se muestran como
objetos donde el placer (del otro) y el consumo van a la par.

Serecauda a costa del cancer en base al sexismo, la sexualizacién, lainfantilizacién de
las mujeres, la difusién de informacién sesgada o totalmente irrelevante. El uso del color
rosadoytodala parafernalia en torno a este cancer crean una (falsa) sensacién de festividad.
Esta frivolidad hace responsable alas mujeres de prevenir el cancer, de detectarlo, curarlo
y de culpabilizarlas silas cosas salen mal. El adoctrinamiento promueve el acatamiento de
las normas sobre el comportamiento personal y coercitivo, apelando al miedo a la
enfermedad, alaresponsabilidad socialy alasresponsabilidades de género parainfluiren
el comportamiento de las mujeres. Mujeres sanas de todo el mundo estan siendo victimas
deuna manipulacién para convencerlas de que sus bellas y nutricias mamas tienen un solo
objetivo: matarlas. Algunas se han anticipado recurriendo a la mutilacién de su cuerpo al
someterse a la extirpacion de sus glandulas mamarias sanas.

En Uruguay el bioterrorismo de estado que participa de la campana del lazo rosado
apremia a las mujeres a que cumplan con los mandatos médicos sometiéndose a las
mamografias periddicas, las cuales fueron decretadas gratuitas y obligatorias en el carné
de salud por el decreto 571/2006 a la poblacién que el MSP dispone.®
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IV. ECONOMIA DE LA ENFERMEDAD

Segun los datos disponibles en el sitio web del Ministerio de Salud Publica (MSP) sobre
causas de mortalidad, en 2012 se registraron un total de 33.354 muertes en Uruguay, de
las cuales 7.743 se debieron al cancer. La Comisién Honoraria de Lucha contra el Cancer
(CHLCC) publica el detalle de las muertes por esa patologia durante ese mismo ano. La
siguiente tabla combina los datos de ambas fuentes [MSP 2] y [CHLCC 1].

Defunciones registradas en 2012, Uruguay

Causa de muerte Casos %
Enfermedades del sistema circulatorio (cardiovascular, cerebrovascular, etc) 9.375 28,1
Tumores (excluidos el mamario y el prostatico) 6.516 19,5
Enfermedades del sistema respiratorio (gripe, neumonia, etc) 3.527 10,6
Sintomas, signos y hallazgos no clasificados en otra parte 3.310 9,9
Externas (violentas, complicaciones de la atencién médica y quirlrgica, etc) 2.332 7,0
Enfermedades del sistema digestivo 1.367 41
Enfermedades del sistema nervioso 1.251 3,8
Enf. enddcrinas, nutricionales y metabolicas (diabetes, obesidad, desnutricion, etc) 1113 3,3
Enfermedades del sistema genitourinario 977 29
Enfermedadesinfecciosasy parasitarias (tuberculosis, SIDA, hepatitis, etc) 766 2,3
Trastornos mentales y del comportamiento 694 2,1
Tumor mamario (9 hombres y 629 mujeres) 638 1,9
Tumor prostatico 589 1,8
Enfermedades del sistema osteomusculary del tejido conjuntivo 189 0,6
Afecciones originadas en el periodo perinatal 189 0,6
Malformaciones congénitas, deformaciones y anomalias cromosémicas 186 0,6
Enfermedades de la piel y del tejido subcutaneo 180 0,5
Enfermedades de la sangre y los 6rganos hematopoyéticos 147 04
Embarazo, parto y puerperio 5 0,0
Enfermedades del oido y de la apdfisis mastoides 3 0,0
Totales 33.354 100,0

Latabla detallalas defunciones de 2012 en orden decreciente de cantidad de casos por
causa de muerte junto con el porcentaje en funcién del total de muertes. Del total de muertes
por tumores segiin el MSP (7.743) se desglos6 el nimero de las ocasionadas por cancer
mamarioy prostatico brindado porla CHLCC (638 y 589 respectivamente) intercaladasy
destacadas en el lugar correspondiente del ranking: posiciones 12%y 13?.
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Otra informacion disponible es la tendencia de la mortalidad por cancer de mama, la
cual esta en descenso desde 1990 en Uruguay [CHLCC 2, pag.7]. La grafica siguiente en
base a datos disponibles hasta 2014 inclusive es bien expresiva:

Tendencia de la mortalidad por cancer de mama en Uruguay, 1990-2014
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La mamografia como estrategia para disminuir la mortalidad de una patologia en
descenso desde 1990 es una falacia. La grafica evidencia que su obligatoriedad desde 2006
no contribuyé mas a ello, por lo que sostenerla constituye un despilfarro de recursos.

Es sorprendente que el cancer de mama, enfermedad causante del 1,9% de las muertes
en 2012y en descenso desde 1990, sea objetivo de una campana de sensibilizacién que se
prolonga durante todo un mes. Una simple regla de tres revela que si a las enfermedades
del sistema circulatorio (primera causa de muerte con el 28,1%) se les dedicara un mes de
sensibilizacion, al cancer de mama (la 12%) se le deberia dedicar tan sélo dos dias.

Las nueve muertes de hombres por cancer de mama advierten que el lazo rosado es
discriminatorio puesto que esa patologia no es exclusiva del sexo femenino como lo es el
cancer de prostata para el sexo masculino el cual ocasiona el 1,8% de los fallecimientos sin
que merezca un mes de sensibilizacion para una campana identificada con unlazo celeste.
La deteccién temprana del cancer de préstata en hombres asintomaticos fue promocionada
en Estados Unidos al inicio de los afios 90 mediante la determinacién en sangre del nivel
del antigeno prostatico especifico y el tacto rectal. Pero ambas estrategias fueron descar-
tadas debido a que produjeron sobrediagndsticos, esto es, casos de cancer de préstata
diagnosticadosy tratados sin que seregistrara una disminucién de la mortalidad por cancer
de prostata ni de la mortalidad en general de los varones sometidos a tales técnicas.

Otra curiosidad que surge de los datos del MSP es que del total de las muertes por cancer
en 2012, 4.454 corresponden a hombres y 3.598 a mujeres, es decir, los hombres son mas
propensos quelas mujeres a morir por cancer (56% y 44% respectivamente). Segiin los datos
disponibles en el Instituto Nacional de Estadistica en Uruguay hay mas mujeres que
hombres y la esperanza de vida de los uruguayos es 73 anos mientras la de las uruguayas
es 81 anos, por lo que la cantidad de muertes por cancer a favor de los hombres es atin més
significativa.

Laindustria farmacéutica produce medicamentos para el mercado de enfermosy éstos
se reclutan mediante los procedimientos de diagnéstico realizados con equipamiento
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producido porlaindustria de tecnologia médica (instrumentos como el mamografobastante
mas complejo que el termdmetro clinico de uso doméstico). Los equipos médicos que utilizan
radiacion ionizante en uso en Uruguay son adquiridos principalmente de segunda mano,
al ser descartados en origen cuando alcanzan la vida atil aceptable para el uso médicoy son
derivados para la practica veterinaria [Directiva 2013/569/EURATOM, pag.4 vineta 31].
Sobre el estado de los mamoégrafos uruguayos la inica informacién disponible a la fecha es
elrelevamientorealizado en 2008 [Berterretche, pp 122-133]. Para satisfacerla demanda
de mamografiasobligatorias desde 2006 por el carné de salud, en 2008 habia 62 mamagrafos
en el pais, de los cuales mas de la mitad habian sido adquiridos usados. El mismo informe
subraya que con mas de 10 afios de usolos mamégrafos son considerados obsolescentes para
advertir que el promedio de edad de los uruguayos al 2008 era de casi 15 afos. Varios
carecian de servicio técnicoy de mantenimiento preventivo de modo que tan sélo dos delos
62 presentabanla garantia vigente. Ademas evidencia la situaciéon antirreglamentaria en
que se encontraban puesto que algunos carecian de la autorizaciéon del MSP y otros de la
habilitacion porla Autoridad Reguladora Nacional de Radioproteccién del MIEM. La falta
decontrol enla calibraciéon delos mamoégrafos permite concluir que lasimagenes que ellos
producen no son confiables debido a problemas de calidad. Desde 2013 esta vigente la ley
19056 relativa ala proteccion y seguridad radiolégicas de personas, bienes y medio ambiente
pero atin no ha sido reglamentada.

En febrero de 2014 Suiza se convirtié en el primer pais del mundo en considerar la
cancelaciéon de todos los programas de deteccion precoz de cancer de mama por mamografia.
El principal motivo para esa decision fue que quienes sostienen la vigencia del cribado
mamografico se apoyan en los resultados de los ensayosiniciales, realizados en el milenio
pasado [Biller-Andorno]. El primer ensayo se inicié hace méas de 50 afios en la ciudad de
Nueva York y el lltimo en 1991 en el Reino Unido. Ninguno de ellos se inicié en la era del
tratamiento moderno del cAncer de mama, que ha mejorado draméaticamente el prondstico
de esa patologia. El comité suizo destac) la evidencia actual: la alta tasa de dafios
ocasionados (falsos negativos, falsos positivos y sobrediagndsticos) supera los escasos
beneficios. Gotzsche afirma que sila mamografia fuera un farmaco, hace tiempo que habria
sido retirada del mercado.

En octubre de 2016, en plena campana mundial del lazo rosado, Francia se convierte
en el segundo pais del mundo en seguir el ejemplo de Suiza. La razén es el exceso de
sobrediagndsticos que genera el cribado mamograficoylosinnecesarios tratamientos que
desencadena.®

En la antipoda de Suiza y Francia, se encuentra Uruguay que regido por el biototali-
tarismo [Rosengurtt] ejercido desde un ministerio creadobajola dictadura de Gabriel Terra
con el objetivo de combatirlos vicios sociales (Iey 9202 organica del MSP) desde 2006 impone
la mamografia obligatoria a sus ciudadanas, Ginico pais del mundo segin reportara el
British Medical Journal en 2013. Considerando el precario estado de los mamégrafos
uruguayosy laconsecuente dudosa calidad delas mamografias que producen es de suponer
que las tasas de dafios son superiores a las registradas por Suiza y Francia, por lo que
incrementan en forma alarmante la iatrogenia. ;|No es criminal obligar a mujeres sanas
aradiarse con vetustos mamografos en condiciones antirreglamentarias?

Ademasdelas enfermedades conocidas existe el “trafico de enfermedades” o “promocién
de enfermedades” que es la traduccion al espaiol de la expresién anglosajona “disease
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mongering”. Algunas de las estrategias usadas para crear enfermedades son considerarlos
factores de riesgo como enfermedades (por ejemplola edad, la prediabetes, etc) y convertir
los problemas personales y sociales en trastornos de salud diagnosticables con necesidad
imperiosa de tratamiento (por ejemplo la timidez como fobia social, el duelo, la ansiedad,
etc). El resultado es la medicalizacién de la vida y la mercantilizacién de la medicina. El
médico danés Peter C. Gotzsche describe y documenta céomo las farmacéuticas han
corrompido el sistema de salud, hasta el punto de convertirlaiatrogenia en la tercera causa
de muerte en el mundo debido a los dafios de los farmacos [Getzsche].

V. INFORMACION SESGADA PARA LA TOMA DE DECISIONES

De la historia de la diabetes y la hipercolesterolemia surge que los datos son
manipulados para generar nuevos enfermos y vender mas medicamentos. El proceso
comienza en el laboratorio de investigacion de alguna de las companias farmacéuticas
cuando se descubre un nuevo producto. Deben cumplirse varias etapas de investigacion
antes de ser aprobado por el regulador para ser aplicado enlos seres humanos e incorporado
al mercado. El regulador no realiza sus propias investigaciones sobre la validez de los
resultados requeridos al fabricante y éste no entrega al regulador la totalidad de la
informacién obtenida, por lo que son resultados sesgados los que sirven de base para su
aprobacién. Casos fraudulentos son descubiertos cuando al liberarse su uso comercial,
algunos pacientes consumidores sufren efectos adversos que detectados en los ensayos no
fueron declarados al momento de su comercializacién. En esos casos los laboratorios
resultan multados econémicamente y a veces hasta deben retirar el producto del mercado,
ademas de indemnizar a las victimas.

Las empresasylosinvestigadores puedenretener losresultados de los ensayos clinicos
realizados. La evidencia disponible muestra que muchos ensayos clinicos no han sido
publicados y que los ensayos con resultados negativos son mucho mas propensos a ser
deliberadamente ocultados. Este es un problema serio porque se necesita todala evidencia
acerca de un tratamiento para entender sus riesgos y beneficios. Si se lanza al aire una
moneda 100 veces pero s6lo se comparte el resultado cuando salié cara, parece como sila
moneda se hubieralanzado 50 veces y siempre salif cara. Desde 2008,1a FDA ha requerido
que todos los ensayos registrados en el sitio oficial del registro nacional de ensayos clinicos
(ClinicalTrials.gov) debian publicar sus resultados antes de un afio desdela finalizacion del
ensayo, fuera cual fuera su resultado. Sin embargo una auditoria publicada en 2012 ha
demostrado que la mayoria de los ensayos no cumpli6 esa imposicién [Prayle].

Lainiciativa RIAT (Restoring Invisible and Abandoned Trials) promueve la publicaciéon
de estudios abandonados o reportados incorrectamente para garantizar a médicos y
pacientes el acceso ainformacién completa y precisa ala hora de tomar decisionesrelativas
a tratamientos [Doshi]. El primer caso re analizado por RIAT fue el de un antidepresivo
indicado a adolescentes a partir del informe favorable publicado en 2001 por la farmacéutica
quefinancié el ensayo. Elre andlisis concluyé que la droga no era mas efectiva que el placebo
y en 2012 la farmacéutica fue multada en tres mil millones de délares [Jureidini].

Lainiciativa “Todoslos ensayos registrados, todos los resultados informados” promueve
la publicacién de todos los ensayos clinicos que se realizan, sea cual sea suresultado’. Lidera
una campana mundial de recoleccién de firmas en apoyo a esta accidén. Los ensayos clinicos
son la mejor herramienta para evaluar si tanto un procedimiento diagndstico o un
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medicamento son seguros y efectivos. Pueden llegar ainvolucrar a miles de personas entre
pacientes y profesionales sanitarios, asi como llevar anos en completarse. Los ensayos
clinicos conresultados negativos tienen el doble de posibilidades de no ser publicados frente
a aquellos que tienen resultados positivos.

La omisién de la publicacién delos informes desfavorables constituye un sesgo del total
de la informacién producida por todos los ensayos realizados y deberia ser considerada
fraude cientifico. La consecuencia de esto es que los decisores no disponen de toda la
informacién para hacer las opciones adecuadas.

VI. ELHIPERCONTROL

Unavez empujados ala maquina delaindustria médica por la inyeccién de miedo a la
enfermedad y la muerte, ain careciendo de sintomas y gozando de una calidad de vida
inmejorable, los ciudadanos se someten compulsivamente a algiin tipo de chequeo, por
cierto mas complejoy riesgoso que el registro de la temperatura rectal con un termémetro
clinico doméstico. Enla historia clinica electrénica (HCE) se registrara cada interaccion del
usuario con el sistema y quedaran agendadas todas las recomendaciones del sistema al
usuario. Nadie tendra escapatoria al seguimientoy control por parte del sistema de salud
una vez abducido por él.

La HCE es “el conjunto de datos clinicos, sociales y financieros referidos a la salud de
una persona, procesados a través de medios informaticos o telematicos”(decreto 396/003).
En 2012 se firmé el acuerdo entre el MSP, el Ministerio de Economia y Finanzas (MEF) y
la Agencia para el Gobierno Electronicoy la Sociedad de la Informacién y la Comunicacion
(Agesic, dependiente de la Presidencia dela Reptblica) que creé el programa Salud.uy con
el fin de apoyar al SNIS. Su objetivo esencial es definir una HCE unificada y ponerla en
marcha interconectando todos los centros asistenciales del pais. En Uruguay ya existe la
HCE en varios servicios de salud pero son todos sistemas independientes entre si. Este
programa aspira aintegrar todalainformacién del paciente alolargo de suvida (desde su
nacimiento hasta su muerte) generada en distintasinstituciones. Durante su presentacion
enlaTorre Ejecutiva, las expresiones del entonces prosecretario de la Presidencia Dr. Diego
Céanepa atin disponibles en el portal dela Presidencia sintetizan el espiritu del programa:
“Nosotros tenemos el desafio delograr una historia clinica universal de todos los habitantes.
Hemos podido controlarla trazabilidad de todas las vacas y no sabemos donde esta la gente.
Noesnatural ninormal que eso pase.”® No es correcto igualar sujetos de derecho con bienes
de consumo.

En 2013 se formaliz6 un préstamo por 18 millones de délares entre el Banco
Interamericano de Desarrollo y el MEF para financiar el programa Salud.uy. Desde
entonces Salud.uy ha desarrollado estandares y normas técnicas que facilitarian la
interoperabilidad delos distintos sistemas en todos los &mbitos de salud ptablica y privada
con el fin de que todo el sector salud funcione con documentos electrénicos. La plataforma
de Salud.uy integrara su indice maestro de pacientes con el registro en la Direccién
Nacional de Identificacion Civil y el registro tnico de cobertura de asistencia formal
(RUCAF) en el MSP para asi conformar un registro nacional de usuarios de salud. El
RUCAF registralos distintos tipos de cobertura de salud de las personas, desde mutualistas
hasta emergencias méviles. Reporta silos usuarios se encuentran dentro del sistema de
salud, el tipo de cobertura que tienen y la instituciéon. Esta previsto que en un futuro se
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comunique con un sistema de georeferenciacion para obtener exactamente en el mapadénde
vive, trabaja o veranea el afiliado?, tal como anunciaba Canepa la meta de gestionar la
trazabilidad delos ciudadanos.

En 2018 la implantacién de la HCE nacional (HCEN) seria obligatoria en todos los
prestadores de servicios de salud del paisy se fiscalizaria sucumplimiento. El bioterrorismo
de estado promociona este programa ejemplificando su utilidad en una situaciéon extrema:
“Sialguien sufre un accidente en una ruta a 300 kildmetros de su hogar, su HCEN estara
disponible para quien le toque asistirlo, sea una emergencia mévil o una institucién publica
oprivadade cualquier departamento.” El codigo de ética médica, ley 19286, en su articulo
20 establece que el médico tienela obligacion de “aceptar asistir a un paciente que no quiere
onopuederevelar suidentidad en determinadas circunstancias”. De modo que la historia
clinica es accesoria para la asistencia médica.

LaHCEN integraria un sistema de alertas por el cual “si el médicole indica al paciente
que vuelva a consultar en 90 dias y pasado ese plazo la persona no se ha agendado, el
profesional recibira un aviso. Lo mismo sucedera si el paciente crénico no repite una
medicacién.”

Ademasdela HCEN, el Programa Salud.uy desarrolléla Historia Clinica Electrénica
Oncoldgica (HCEO) ainstancias de la CHLCC, del Hospital de Clinicas y de la Asociacién
Espanola, instituciones en las que ya esta operativa. La mayoria de los uruguayos no
mueren por cancer (en 2012 el 77% de las muertes se debieron a otras causas) sin embargo
la oncologia esla inica especialidad médica que tiene una HCE particular en la plataforma
de Salud.uy.

No sélo las historias clinicas serian electrénicas sino también las recetas de medica-
mentos y lasimagenes de estudios complejos, como tomografias oresonancias. Otro de los
proyectos de Salud.uy eslaRed Integrada de Diagndstico por Iméagenes (RIDI) cuyo objetivo
es desarrollar e implantar aplicaciones en la gestidn de servicios de andlisis y diagndstico
basados enimégenesradiolégicas. La teleimagenologia hace posible que laimagen obtenida
en la localidad donde se encuentra el equipamiento y el paciente sea informada por un
médico radidlogo en otra parte del pais. Si RIDI registrara las unidades de radiacién
recibidas por el paciente en cada exposicién desde su nacimiento, lideraria la vanguardia
en América de lo que sera obligatorio en Europa a partir de 2018: el registro de la
informaciénrelativa ala exposicién del paciente en el informe médico para poder registrar
cada exploracién en su historial dosimétrico [Directiva 2013/59/EURATOM, art. 60].

Simultaneamente con el lanzamiento de Salud.uy en 2013, la Agesic anunciaba tres
proyectos paraimplementar bancos de datos centralizados con la informacién contenida en
documentos publicos relativos a la salud de la poblacién: uno para el registro del carné de
salud laboral, otro paralosnifios y otro para el carné de vacunas.!' Segin consta en el sitio
web de Agesic, el objetivodel banco de datos del carné de salud laboral electrénico es ’realizar
el diagnostico de salud delapoblacién trabajadora y el seguimiento delos problemas de salud
detectados en forma oportuna”. Desde su creacién en 2007 el SNIS paga a los prestadores
de salud segun el cumplimiento de la meta asistencial que promueve que cada usuario se
asista con un médico de referencia que sigue su evolucion. De modo que la pretensién del
MSP a través de estos proyectos de Agesic para “realizar el diagnéstico de salud de la
poblacién trabajadora y el seguimiento de los problemas de salud detectados en forma
oportuna” constituye un control abusivo sobre el ciudadano puesto que la autoridad
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sanitaria ignora su derecho a la autonomia para elegir el médico de su confianza. Este
seguimiento en conjunto con el sistema de alertas activado desde la HCEN responde a la
funcionalidad de los sistemas de gestion de clientes utilizados por las empresas para
aumentar la oferta y asegurar su fidelidad. En el caso de las empresas prestadoras de
servicios de salud los usuarios podrian ser segmentados en base a factores tales como la
demografia, psicograficos y de alto riesgo, problemas de salud y otros con el fin de disefiar
campanas especialmente orientadas a ofrecer las prestaciones a grupos de pacientes que son
propensos a requerir un servicio de salud determinado o a procedimientos especificos.

En mayo de 2016 Salud.uy convocé a los prestadores de salud y los proveedores de
soluciones informéticas (que estan trabajando para adoptar la plataforma) a una jornada
de ejercicio conjunto para medir el grado de avance del plan en cuanto ala interoperabilidad
de los diferentes sistemas a través de la plataforma. El objetivo fue que cada uno pudiera
probar su estado de desarrollo hacia la HCEN y que Salud.uy conociera la situacion del
colectivo. Participaron 40 organizaciones entre prestadores de salud privados, publicos y
proveedores de solucionesinformaticas. Elnivel basico de interconexién logrado en conjunto
represento la integracion de 2.919.000 afiliados cubiertos por los prestadores que partici-
paron.'?

VII. ASEPSIA POR LA TRANSPARENCIA EN LA SALUD

Clasicamente se define como fin primario de la medicina “procurar la curacién, aliviar
el dolor y fomentar la salud del paciente”. Sin embargo, en el ejercicio de la practica
profesional aparecen otros méviles que, pudiendo ser legitimos, a veces entran en conflicto
con el fin primario. Algunos ejemplos son el afan de lucro, prestigio, conocimiento,
seguridad o placer. El conflicto deinterés aparece cuando alguno de estos méviles se opone
en alguna medida al fin primario.

Desde 2012 por mandatodelaley 18996 art. 198, una declaracién de conflicto de interés
esexigible a todoslos profesionales que se relacionen financiera o técnicamente con el Fondo
Nacional de Recursos incluyendo la comercializacion, produccion, financiamiento o utili-
zacion de determinadas tecnologias, dispositivos, actos médicos o medicamentos. Del total
de 2.000 profesionales obligados, s6lo habrian firmado el 60%. E123/3/2015, a pocos de dias
de asumir el nuevo gobierno en Uruguay, las flamantes autoridades del MSP firmaron
voluntariamente dicha declaracién como forma de alentar a los colegas a asumir una
actitud ética en su desempeiio, como forma de “prever posibles incompatibilidades en el
ejercicio de la funcién”.'?

VIII. LA SALUD DE MIS DATOS

Desde 2008 en Uruguay rigelaley 18331 de proteccién de datos personalesy accion de
habeas data fundada en el principio «el derecho a la proteccién de datos personales es
inherente a la persona humana». Un dato personal es cualquier tipo de informacién que
pueda identificar directamente a una persona o la hace identificable: nombre, direccién,
teléfono, cédula deidentidad, RUT, huella dactilar, nimero de socio, niimero de estudiante,
una fotografiaohasta el ADN. La accién de habeas data es el ejercicio del derecho que tiene
toda persona de solicitar la rectificacidén, actualizacion, inclusién o supresiéon de sus datos
personales en un plazo maximo de cinco dias habiles ante el custodio de esos datos. También
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alimitarla divulgacion delainformacién que se haya recogido sobre ella en bases de datos
publicas o privadas por cuanto la ley habilita el tratamiento de datos personales cuando
conste el consentimiento libre, previo, expreso e informado de su titular.

Laleyidentifica alos datos relativos a la salud como datos que deben ser especialmente
protegidos y por eso los clasifica como “datos sensibles”. Son los concernientes a “la salud
pasada, presente o futura, fisica o mental, de una persona, asi como también los referidos
a su porcentaje de discapacidad o a su informacién genética”. Para usar la informacion
personal con una finalidad distinta de la original por la cual se recabd, se debe requerir el
consentimiento del titular. En el caso de los carnés electrénicos de vacunas y de salud de
los menores de edad se deberia recabar el consentimiento de sus responsables. Porotra parte
laley 18335 delos derechos de los pacientes y usuarios de servicios de salud establece que
la historia clinica (soportada en cualquier medio fisico) es reservada y propiedad de su
titular. El codigo de ética médica (ley 19286) define que el médico es su custodio. El decreto
396 del 2003 sobre la HCE establece expresamente que su contenido no puede ser usado en
forma nominada sin el consentimiento de su titular para un fin distinto al asistencial del
propiointeresado perolos datos podran ser tratados con finalidades estadisticas o cientificas
cuando se disocien de sus titulares, es decir, divulgando los datos anonimizados.

Los bancos de datos de los tres carnés electrénicos constituirian registros a nivel
nacional “en modo de datos abiertos” para ser consultados por todos los interesados:
ciudadanos, servicios de salud, servicios de emergencia, instituciones educativas y empre-
sas que contratan personal. Los tres carnés son documentos ptiblicos pero su contenido es
parte de la historia clinica. Por lo tanto los tres proyectos de salud de Agesic no respetan
la normativa vigente sobre proteccién de datos personales e historia clinica.

Para controlar el cumplimiento de la proteccion de datos personales de los ciudadanos
y garantizarla accién de habeas data cuandolarequieran,laley creéla Unidad Reguladora
y Control de Datos Personales (URCDP) que es la autoridad con autonomia técnica
responsable de registrar la inscripciéon de las bases de datos a través de su sitio web para
que cada ciudadano conozca el custodio de los datos al cual debe dirigirse cuando necesite
rectificar, eliminar o consultarlos en los organismos o empresas que registren datos sobre
¢él. Una revisién a ese registro revela la ausencia de la inscripcion de las bases de datos de
varios organismos y servicios de salud pablicos como el MSP y el programa Salud.uwy, pero
el incumplimiento no es verificable puesto que el registro mismo esta actualizado hasta el
ano 2012. Vale decir que quien debe gestionar el registro de responsables para cumplir su
funcién de control y brindar garantias a la ciudadania, también estaria omiso.

Analizando el pliego redactado en 2013 por Salud.uy parala adquisicién del sistema
informatico para la HCEO surge la ausencia total de mencién alguna a la obligacién de
articular técnicamente todos los aspectos de la ley 18331 para que el ciudadano pueda
ejercer el derecho ala accién de habeas data sobre todosy cada uno de sus datos. Este pliego
establece un piso o estdndar minimo para todos los demés prestadores y por eso el redactado
en 2016 por ASSE para la adquisicién de un sistema de HCE de consulta ambulatoria
tampoco especifica la consideracién técnica del cumplimiento de la normativa en materia
de proteccion de datos personales. Ademas del analisis de ambos pliegos surge la inexisten-
cia de estandares en aspectos de ciberseguridad. Y ninguno especifica la definicién de un
perfil de usuario para que el propietarioy titular de la HCEla acceda desde la web tal como
accede a sus datos comerciales y financieros en los servicios que haya contratado asi como
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también a sus datos tributarios en el Banco de Previsién Social y 1la Direcciéon General
Impositiva. Tampoco surge que los sistemas deban registrar la autorizacién expresa de cada
usuario para que los prestadores puedan compartir sus datos con dicha plataforma nique
esté prevista la posibilidad de que un usuario solicite eliminar toda su trazabilidad en
Salud.uy (derecho al olvido).

Laley 18331 prohibe la transferencia de datos personales de cualquier tipo con paises
u organismos internacionales que no proporcionen niveles de protecciéon adecuados de
acuerdo a los estandares del derecho internacional o regional en la materia. En la
plataforma de Salud.uwyno estan garantizadoslos niveles de proteccién para el intercambio
deinformacién dentro del Uruguay, debido a que el programa Salud.uy noloimpuso como
un estandar obligatorio a cumplir por él mismo y todos los que usen su plataforma.

IX. CONCLUSION

El bioterrorismo de estado alienta la medicalizacién de la vida. Esta convierte
ciudadanos sanos en pacientes a los que se destinan recursos en detrimento de los que
necesitan los enfermos para superar su condicién, violentando asilos derechos individuales
de unos y otros.

Considerando el sesgo delainformacién disponible sobre servicios y productos de salud,
resulta que la toma de decisiones en asuntos sanitarios esta viciada. El estadoen surol de
regulador de serviciosy productos de salud no debiera tomar partido por el proveedor en la
desigual relacion entre ély el consumidor porque expropia susalud, promueve la economia
de la enfermedad y esquilma a la ciudadania.

El bioterrorismo de estado favorece los intereses de la industria. La declaracién
voluntaria de conflicto de interés no pasa de ser la anécdota de una iniciativa con buena
intencidn pero sin consecuencia ninguna ni siquiera sobre los obligados por ley y omisos en
su cumplimiento.

Al registrar todos los eventos médicos desde el nacimiento, la HCEN constituiria un
certificado perpetuo, cual pecado original, que tentaria a condicionar asistencia futura por
eventosregistrados desde la cuna. La vasta informacién contenida en una inica HCEN en
clara omisién en cuanto a la proteccién de datos y en manos de actores con conflictos de
intereses varios, hacen de este programa un objetivo inaceptable. La HCEN es propiedad
de su titular quien por el derecho de habeas data esta legitimado tanto para conocer y
rectificar como para exigir la supresion deinformacion y asi ejercer el derecho al olvido. Es
el secretobancario el que amparala proteccién delos datos financieros atin enla era Internet
y no la tecnologia.

Uruguay se impuso a Philip Morris en la demanda internacional que la tabacalera
iniciara en 2010 pero el habito de fumar tabaco sigue siendo legal en nuestro pais para todos
aquellos ciudadanos que libremente decidan practicarlo conforme alas reglas. También es
legal fumar cannabis, comer y beber en exceso, asi como rechazar una vacuna, un
diagndstico o un tratamiento. No son estrategias eficaces la prohibicion, la coaccién ni la
manipulacién para asegurar buena calidad de vida a la poblacién. La salud puablica se
conquista con ciudadania empoderada que por decisién propia decida vivir segin conductas
proactivas a favor de su bienestar. Y el empoderamiento se activa s6lo con la educacion
consciente de los ciudadanos por parte de médicos sin conflictos de interés.
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Sdlo el respeto absoluto a los derechos humanos impedira que la salud constituya un
bien de consumo y la preservara como un derecho.
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