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INTRODUCCION GENERAL

El enorme poder conquistado por la biologia molecular a partir del Proyecto
Genoma Humano-PGH-!, y el progresivo descubrimiento de condicionantes y/o
causas genéticas de ciertas enfermedades’, ha despertado en mi la curiosidad y la
reflexion sobre el posible uso de la informacién y tecnologia genética. Muy
especialmente, mi interés se centra en el impacto de la genética en los modelos
tedricos, libertarios y liberales, que justifican criterios antagénicos de acceso a la

salud.

Las expectativas puestas en la nueva tecnologia y el conocimiento genético

exceden, al parecer, el dmbito de la medicina tradicional®. En la literatura bioética

Desde la década del '50 el andlisis estructural de la funcién del 4cido desoxirribonucleico —en
adelante ADN- ha sido el tema dominante de la biologia. Pero es en la década del '80, nacimiento del
Proyecto Genoma Humano —en adelante PGH-, cuando la biologia molecular moderna adquiere mayor
poder, principalmente gracias a la decodificacién de la secuencia de ADN, y por medio de la fuerte
tecnologizacién de sus métodos. Para una breve introduccién a los aspectos biolégicos-cientificos
véase Anexo II y Glosario. Para el estudio de los aspectos histérico-politicos del PGH véase Cook
Deegan, R, The Gene Wars, Science, politics and the Human Genome Project, New York; Norton
Company, 1994; Annas, G. et.al., Gene mapping, using law and ethics as guides, New York, Oxford
University Press, 1992; DeLisi,C, “The Human Genome Project”, Am. Scientist 76, 1988,488-493;
UNESCO Science Office , Report, July 1990.

’La genética humana enfatiza el estudio de la transmisi6n de rasgos de una generaci6n a otra, a través
del andlisis de los pedigrees (véase glosario final) y de las diferencias genéticas entre las poblaciones
humanas. A partir del conocimiento del genoma humano se sostiene que ciertas enfermedades podrian
ser evitadas gracias a la disposici6n anticipada de la informacién genética -por exdmenes prenatales y
de predisposicién genética-, a la modificacién del medio y/o a la intervencién genética. Véase al
respecto Capitulos V y X

3 Las repercusiones sociales del megaproyecto genético, comparable en su dimensién con los
anteriores programas fisicos y atémicos emprendidos por la potencia del Norte, exigiria -por primera
vez en la historia de la ciencia norteamericana- la creacién de una organizacién especifica destinada a
reflexionar anticipadamente sobre los posibles problemas éticos y sociales que el inexperto manejo de

la informacion genética podia desencadenar. Dicha organizacién es conocida por su sigla, ELSI -



actual se cuestionan, a partir de la posibilidad de intervencién directa en la loteria
natural, las mismas concepciones tedricas -filoséficas, politicas y econémicas- de
justicia en salud, demandando el replanteamiento de sus conceptos centrales:
necesidades médicas, enfermedad, normalidad, e igualdad de oportunidades en el
acceso a la salud.®

El punto en debate es si el replanteo y la posible modificacién de conceptos
claves en justicia en salud conlleva un cambio radical en las teorias €éticas vigentes
(libertariana y/o liberal), mostrando su obsolescencia tedrica a partir del impacto de la
“revolucién genética”, o si simplemente se requiere ampliar o modificar dichos
conceptos claves, por fallas estructurales en las mismas teorias, fallas que no

responderian al impacto de la genética.

Ethical, legal and social implications-, y pertenece a Instituto nacional de Salud “National Institute of

Health” —-NIH- de los Estados Unidos ~EEUU-.

* El cuestionamiento se refiere especialmente a las variaciones de las cualidades individuales que son
consideradas, en las teorfas de justicia, para ser compensadas. Se sugiere que la posibilidad abierta por
la terapia génica permite que las personas pueden ser objeto de distribucién de rasgos genéticos, en la
medida en que, a partir del acceso a la terapia génica, seria posible modificar su ex "loterfa natural”,
alimentdndose el peligro del surgimiento de una nueva meritocracia: "meritocracia genética". No
obstante, el peligro insinuado en la distribucién de talentos se presenta s6lo como un escenario ficticio,
lejos de constituir un escenario real. Por otra parte, el término "meritocracia genética”" también puede
ser considerado sin apelar a la intervencién genética, en relacién a la simple disposicién de la
informaci6n genética. Por ejemplo, en los seguros privados, se sostiene que la "habilidad para predecir
riesgos de salud”, resultado de los tests de predisposicién genética, dividiria a las personas en grupos de
riesgo por su componente genotipico, posibilitando la "exclusién" de una subclase genética no
asegurable y modificando las caracteristicas generales del seguro privado. Sobre este punto véase
Capitulo III, VI y X. Sobre la intervencién general en la loteria natural véase Buchanan, A; Brock, D;

Daniels, N; Wikler, D; From chance to choice, Cambridge, Cambridge University Press, 2000.



Como hipotesis general considero que los supuestos cuestionamientos a los
conceptos claves de las teorias de justicia en salud’, lejos de socavar las bases de las
teorias de justicia, s6lo ponen en evidencia viejos problemas tedricos y conceptuales
de las corrientes liberales y libertarias en la justificacién de criterios de acceso y

distribucién en salud.

Ahora bien, el objetivo del presente andlisis no es sélo el estudio abstracto de
teorias y su confrontacién con otras teorias, sino la aplicacién de las teorias y
principios normativos a nuestra realidad.

Para ello, comienzo con la identificacién de los problemas a nivel conceptual,
revisando el correspondiente marco normativo. Posteriormente aplico las teorias de
justicia en salud a la regulacién genética en la prictica médica.

En este sentido, el eje problemético -sobre las repercusiones de la genética en
los modelos de salud (privado y piblico)- prima por sobre el andlisis de autores
especificos o teorias especificas, considerando sélo en forma general las lineas
tedricas mds representativas y sus principios bésicos; y deteniéndome en aquellas
teorias de justicia en salud caracterizadas por su riqueza, con el fin de delinear una
propuesta tedrica adecuada a nuestra compleja realidad social.

Para superar los enfoques especulativos sobre genética, propios de ciencia
ficcién, realizo un estudio detallado sobre los alcances cientificos del conocimiento y
de la tecnologia genética (informacion genética, test genéticos, banco de datos
genéticos, terapias genéticas, entre otros). Debido a la especificidad del tema,

considero necesario anexar dos estudios que permiten, segin creo, una lectura

SEl impacto del conocimiento genético en teorias de justicia en salud se presenta como una revolucién
generada por la posibilidad de modificar los mismos rasgos genéticos -en especial a través de las

terapias de mejoramiento- e intervenir directamente, en consecuencia, en la loteria natural.



independiente e introductoria. El primero es un analisis €tico aplicado a la legislacion
sobre informacién genética y no discriminacién (“La regulacién de la informacion
genética individual: la insuficiencia del principio de no discriminacién”, Anexo I). El
segundo es sobre aspectos cientificos bdsicos de la biologia molecular (“Algunos
conceptos bdsicos de genética”, Anexo II), complementédndose con el imprescindible
Glosario respectivo.

Si bien parece ser una obviedad resaltar la necesidad de comenzar con el
estado de la cuestion en genética, una rapida lectura de las discusiones tedricas sobre
el tema, filoséficas en general y bioéticas en particular, mostraria que muchas de ellas
ignoran -en su mayoria- el alcance y las limitaciones del uso de la informacién y
terapia genética.6 Pero, si nos movemos sé6lo en el mundo de lo posible, entonces no
necesitaremos informacién sobre los cambios en la realidad, y por supuesto no
compartiremos la misma informacién, ni estaremos discutiendo sobre los mismos
temas. Por ejemplo, si partimos de concepciones erréneas sobre el avance de la
genética -como ocurre precisamente con el determinismo genético imperante en las
interpretaciones del uso de la informacién genética y las numerosas fantasias
generadas por el posible uso de la terapia génica-; entonces dificilmente
contribuiremos a "disefiar una sistema de salud justo" para el mundo real y/o legislar
el uso de la tecnologia genética para nuestra sociedad.

Por ello, cuando se plantea el cuestionamiento de la cldsica distincién entre

"loteria natural" y "loteria social” a nivel tedrico, y cuando se plantea si el bien a

®Por anilisis especulativos entiendo los andlisis filoséficos sobre genética que remiten a ejemplos de
ciencia ficcién, semejantes a obras tales como Mundo feliz, de A. Huxley, o films como GATTACA,
en los cudles no se intenta profundizar o evaluar el alcance real del uso de la tecnologia genética. Si
bien el “futurismo” y el “posibilismo” no son enfoques invalidos en filosofia, debido al interés aplicado
que motiva el presente trabajo, elijo un enfoque prudente para evaluar las posibilidades técnicas de la

genética en base a los alcances cientificos actuales de la biologia molecular.



distribuir se centraria exclusivamente en bienes sociales -recursos materiales- o
bienes naturales; el diagnéstico de la situacién en genética, y la revisién de los
conceptos centrales de las teorias de justicia en salud clésicas, resultan claves para
delinear criterios apropiados de acceso a salud, y entender como afectan los

mencionados cuestionamientos a las teorias en discusion.

Para aquellos que creen que la ética aplicada a la salud debe contribuir a
esclarecer los problemas que surgen en la prictica médica por el uso de la tecnologia
en un contexto y tiempo determinado, y para aquellos que creen en la funcién
normativa de las teorias en pos de la elaboracién de estrategias en politicas de salud,;
resulta imprescindible que su aporte -para resolver los urgentes y acuciantes
problemas de acceso a la salud- no se base exclusivamente en las discusiones
hipotéticas, sobre mundos posibles o modelos ideales abstractos. Dichos modelos
normativos pueden servir como guias y criterios de lo justo sélo en la medida en
que reconozcamos -en primer lugar- su carécter ideal, como es €] caso de la teoria de

justicia en salud de Norman Daniels.”

7 Debido a que Daniels parte de una teorfa ideal que supone que todas las personas son completamente
normales, el citado autor debe modificar los principios rawlsianos para aplicarlos a salud.
Reflexionando sobre las intuiciones y juicios practicos del seguro de salud, Daniels analiza la
importancia de la salud y por qué existen obligaciones de ayudar a las personas con servicios médicos,
estudiando cudndo no es obligatorio suministrar la citada ayuda. Para ello, se centra en la
generalizacion del impacto de la enfermedad y discapacidad en el rango de oportunidades abierto a las
personas, justificando el derecho a la salud y la igualdad de acceso a la salud. Estos puntos serén
desarrollados en el Capitulo IV y siguientes. Véase al respecto Daniels, N, “Health care needs and
distributive justice”, en Daniels, N, Bayer, R, Caplan, A, comps, In Search of equity; health needs and
the health care system, New York, Plenum, 1983. (Véase también en Daniels, N, Justice and
Justification, Reflective equilibrium in theory and practice, New York, Cambridge University Press,

1996, p.p.179-208).



De lo anterior no se deduce que los modelos normativos ideales no
contribuyan al desarrollo de la ética aplicada. Lo que se reclama, para la solucién de
problemas y para el andlisis del impacto de los nuevos conocimientos en la teoria, es,
simplemente, partir del conocimiento cabal de dichos problemas y de los nuevos
conocimientos y tecnologias que los generang.

De acuerdo con el mismo Daniels’, las teorias éticas s6lo pueden enriquecerse
si las forzamos a responder y guiar las acciones en dreas especificas, como ocurre con

el caso de salud y genética. Seria muy simple para “teorias puras” pensar que

% En un excelente anexo metodolégico sobre ética aplicada, en el cual se mencionan brevemente las
lineas metodolégicas principales (1-Casuistica, Jonsen y Toulmin,1988; 2-Principalismo -conocido

ronll

como “Georgetown Mantra”-, Beachaump y Childress, 1994; 3-“Defensores de la Teoria”, Clouser y
Gert, 1996; 4-Equilibrio reflexivo amplio, Rawls-Daniels; 5- Equilibrio reflexivo estrecho o
Principalismo especifico, DeGrazia), Daniels resalta el conflicto existente por el dominio, por una
parte, de los principios o de la teoria, y, por otra, de los juicios particulares en contextos especificos. La
zona de conflicto se hallaria en la direccién a seguir y en la prioridad del andlisis. De acuerdo con el
citado autor, se pueden realizar consideraciones sisteméticas sobre la teorfa, seleccionando principios y
evaluando casos, sin necesidad de imponer una teoria dominante, y efectuando el andlisis en ambas
direcciones. Lo fundamental, para Daniels, no es sélo la construccién de la teorda, sino testear o probar
la teoria a través de la aplicacién de la misma a la resolucién de problemas practicos. Segtin Daniels, el
equilibrio reflexivo amplio -“wide reflective equilibrium”- es al mismo tiempo la consideracién tedrica
de la justificaci6n en ética y el proceso relevante para ayudar a resolver los problemas morales tanto en
el nivel practico como tedrico. Véase Daniels, N, Justice and justification.Reflective equilibrium in
theory and practice, Cambridge University Press, New York, 1996, Chapter 16, pp.333-350; Daniels,
N, et. al, From chance to choice, op. cit, “Methodology”, p. 371; p. 376. Sobre casuistica véase Jonsen,
A y Toulmin, S, The abuse of casuistry. A history of moral reasoning, Berkeley, University of
California Press, 1988. Sobre el Principalismo véase Beauchamp, T; Childress, J; Principles of
Biomedical Ethics, New York, Oxford University Press, 1979. Para una excelente critica al
principalismo véase Gert, B; Culver, CM; Clouser, KD; Bioethics: A return to fundamentals, New
York, Oxford University Press, 1997. Por ultimo, véase DeGrazia, “Moving forward in bioethical
theory: theories, cases, and specified principlism”, Journal of Medicine and Philosophy 17; 1990,
p.p.511-39. Para un anilisis metodolégico general véase Bertomeu, M.J., “Etica aplicada y problemas
de aplicacién en ética. El ejemplo de la bioética”, Revista Latinoamericana de Filosofia, Vol.18, Nro.2,
1992, 353-364.

% Daniels, N; Justice and justification. Reflective equilibrium in theory and practice, New York,

Cambridge University Press, 1996, p.347



responden los problemas cuando no lo hacen. Por ello, descubrimos el problema
tedrico cuando probamos la teoria en la practica. En tal sentido, la ética aplicada
brinda una contribucién esencial a la ética tedrica.

En consecuencia; resulta necesario probar los modelos teéricos que justifican
los seguros de salud, privados y publicos, y estudiar las implicaciones del uso de la
informacién y terapia gc_énica en los criterios de acceso en salud.

Por razones expositivas, dividiré la presentacion en tres partes.

En la Primera parte (Parte I), desarrollo la postura libertariana sobre justicia
en salud, estudiando las contradicciones tedricas del modelo a través del analisis del
impacto de la informacién genética en el seguro privado de salud. Presento la
concepcién libertariana de justicia y sus requisitos tedricos claves aplicados a
genética: la propiedad de si, la libertad individual, la simetria de la informacién y la
protecciéon de la privacidad -ésta ultima definida en forma "patrimonialista'-.
Asimismo analizo la concepcién de enfermedad como hecho infortunado pero no
injusto y el impacto de la informacién genética en la misma.

Para ello, comienzo en el Capitulo I con un breve estudio de la justificacién
tedrica, principios y criterios del modelo libertariano de mercado en salud,
centrindome en los conceptos libertarianos claves (dafio, enfermedad como hecho
infortunado, libertad negativa, consentimiento) y en su posible aplicacién al uso de la
informacién genética.

Seguidamente, en el Capitulo II, presento el primer argumento libertariano, el
argumento del mérito. Me refiero a la restriccién del acceso a la salud por
responsabilidad individual. Este argumento supone la libertad de eleccién y una
particular concepcién de enfermedad, siendo cuestionados -atin cuando no

exclusivamente- por las nuevas investigaciones genéticas sobre comportamiento



humano. De esta manera, los nuevos estudios genéticos reforzarian la insostenibilidad
del argumento del mérito, ain cuando las criticas al mismo exceden las incidencias de
la genética y muestran la raiz estructural del problema de la restriccién del acceso a la
atencion de la salud por responsabilidad individual.

En el Capitulo Il desarrollo el argumento de la equidad actuarial utilizado
por los seguros privados con el fin de justificar el uso de la informacién genética
individual para estratificar por riesgos genéticos. El supuesto principal de dicha
concepcién se basa, siguiendo la 16gica libertariana, en el derecho de los individuos de
explotar -en su beneficio- sus ventajas naturales, no reconociendo obligacién social
alguna de compartir esos beneficios con las personas que no poseen las citadas
ventajas naturales. A la luz del conocimiento genético, se sostiene que la arbitrariedad
del supuesto de justa adquisicién y libre explotaciéon de las ventajas naturales
individuales resulta clara ante la posibilidad de intervenir directamente en la loteria
natural. Al respecto, si bien acuerdo en la citada critica, me interesa resaltar los
siguientes puntos sobre el tema. En primer lugar, dicha arbitrariedad no surge a partir
de la tecnologia genética y ha sido sefialada previamente por John Rawls (véase Parte
II), constituyendo un problema estructural de la teoria libertariana. En segundo lugar,
atin cuando el sistema privado de salud se basa en la libre explotacién de ventajas
naturales (riesgos de salud), este sistema no respeta el libre consentimiento, la
simetria de informacién, la privacidad individual, y el supuesto derecho de
explotacion de las ventajas genéticas en beneficio del individuo, privilegiando sélo los
beneficios empresariales.

En sintesis, en esta Primera Parte, mi objetivo general es mostrar cémo los
supuestos y principios tedricos libertarianos no son respectados a nivel practico por el

sistema privado de salud, ain cuando la genética sélo refuerza su cuestionamiento.



En la Segunda Parte (Parte IT), luego de presentar las contradicciones de la
posicion libertariana sobre el mercado de seguros, desarrollo la propuesta alternativa
liberal rawlsiana-danielsiana del modelo de seguro publico, evaluando las
implicaciones de la genética en la misma.

En el Capitulo IV me detengo en el estudio detallado de la citada teoria de
justicia en salud, sefialando sus virtudes y defectos. En relacion a la genética, mi
hipétesis es que la misma sélo ha permitido subrayar el error del punto de partida de
la teorfa danielsiana: trazar el criterio de distincion en una linea de base natural
arbitraria y no integrar las necesidades de salud precisamente debido a su enfoque
natural.

Posteriormente, en el Capitulo V aplico la citada teoria a la regulacién de la
informacién genética. Analizo el impacto del “conocimiento genético anticipado”'® en
la teoria de justicia en salud danielsiana, fundamentalmente en lo que respecta a la
discusién sobre responsabilidad individual y responsabilidad social en salud. En lineas
generales, considero que el conocimiento anticipado de la informacién genética sélo
refuerza la importancia de la responsabilidad social en salud.

Continuando con el tema de las obligaciones sociales en salud, en el Capitulo
VI analizo la justificacién moral de las terapias o intervenciones genéticas, negativas
y positivas, y la justificacién moral de sus criterios de acceso y distribucién. Para ello,
mi estrategia se centra en mostrar el injustificado uso danielsiano del término
“mejoramiento” como limite moral; y la falta de consenso piblico o convergencia

tedrica sobre la normalidad natural como criterio distributivo en salud (consenso y

10 Estudios genético prenatales y de predisposiciones a través del cudl es posible identificar factores
genéticos que inciden -combinados con el medio propicio para su expresién- en el desarrollo de

hébitos y/o enfermedades individuales. Véase Capitulos V y IX.



convergencia postulados por el mismo Daniels). Dicho andlisis serd complementado
con un estudio detallado sobre la definicion de enfermedad, mostrando la
arbitrariedad de la concepcién bioldgica de Boorse y Daniels (Capitulo VII).

Con el fin de superar los citados problemas de la Teoria de Justicia en Salud
danielsiana, en la Tercera parte (Parte III) presento -como propuesta alternativa al
modelo de normalidad natural-, un criterio de necesidades en salud que no se limite al
tratamiento de la enfermedad. Dicho criterio de acceso deberd comprender la
prevencion, el tratamiento y el mejoramiento moralmente permisible (genético y no
genético). En términos generales, mi aporte principal consiste en delinear un “modelo
normativo integral de necesidades” para la regulacién conjunta de la informacién y
terapia genética con los restantes problemas de salud (Capitulo VIII).

En relaciéon al uso de la informacién y test genéticos en el modelo publico de
salud, considero que la informacién genética anticipada s6lo refuerza la prioridad de
la responsabilidad social y de la prevencién en salud. Por ello, a través de la
aplicacién del modelo de necesidades, en el Capitulo IX justifico la determinacién de
obligatoriedad (o no obligatoriedad) de test genéticos moralmente permisibles.

Finalmente, en el Capitulo X desarrollo la justificaciéon moral de la
regulacion de las intervenciones genéticas. Mi hipétesis normativa es que el concepto
de necesidades en salud no se restringe a la enfermedad biolégica. A partir del
propuesto criterio de minimos necesarios, fundado en el concepto de “evadir un dafio
serio”, mostraré cémo determinados tipos de mejoramiento, genéticos y no genéticos,
clasificados como moralmente permisibles, constituyen necesidades en salud.

El modelo de necesidades posee una ventaja, segin creo, porque permitir
establecer las prioridades preventivas en salud en el contexto de un marco integral,

equilibrando la libertad, la eficiencia y la igualdad. Asimismo, brinda criterios claros

10



de justificacion moral y distribucién de las terapias de mejoramiento con fines
preventivos.

No obstante, considero que, como todo macromodelo normativo de
distribucién en el contexto de escasez de recursos de salud y de acelerados cambios
tecnoldgicos, es insuficiente por sf solo y requiere, en un nivel intermedio y micro, del
diseno de procedimientos especificos de racionamiento en salud. Dichos
procedimientos exigen, fundamentalmente, transparencia y publicidad, y continuas
revisiones criticas, en pos de no favorecer siempre a los mismos grupos. En un
contexto de escasez de recursos, inevitablemente, algunos resultardn perjudicados.
Este ultimo punto excede los objetivos generales planteados en el presente trabajo, y

merece un andlisis independiente.
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PRIMERA PARTE
EL MODELO LIBERTARIANO DE SALUD Y EL USO DE LA

INFORMACION GENETICA: UNA PROPUESTA INJUSTIFICABLE
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“Si uno posee propiedad,

en virtud de la justa adquisicion o justa transferencia,

entonces, el titulo de posesion de la propiedad no serd sesgado
por las tragedias y necesidades de los otros.

Uno simplemente poseerd la propiedad de cada uno”

(Engelhardt, HT, The foundation of Bioethics, 2da. ed.,
New York, Oxford University Press, 1996, p.381 -la traducci6n es mia-)

13



EL MODELO LIBERTARIANO DE SALUD Y EL USO DE LA

INFORMA CION GENETICA: UNA PROPUESTA INJUSTIFICABLE

El propdsito de esta primera parte es realizar un andlisis critico de la
justificacion libertariana del sistema privado de salud'! y de su propuesta de
regulacién del uso de la informacion genética individual.

Mi objetivo general es mostrar que la argumentacién libertariana para
estratificar por riesgos genéticos -en el sistema privado de salud- es injustificable;
pero no por razones centradas en el impacto de la genética en la citada teoria, sino
por razones estructurales a la misma.'?

Antes de comenzar con el andlisis tedrico de los principios que justifican el
mercado de salud, considero relevante realizar un pequefio excursus histérico acerca
del sistema de salud argentino. La reflexién inicial sobre nuestra realidad resultard
ilustrativa para comprender la motivacion y la importancia actual del esclarecimiento
de la ldgica libertariana aplicada a salud y genética, y, muy especialmente, sus

implicancias para nuestros paises latinoamericanos.

1 Por seguro privado de salud entenderé, en forma simplificada, un sistema puro voluntario, basado en
el acceso a la salud por pago y por restriccion de riesgos médicos. Como explicitaré mds adelante,
dichos esquemas puros de seguros no existen en la realidad, ejemplificando el sistema privado a través
del sistema norteamericano -atin cuando el mismo también puede ser presentado como sistema mixto-.
(Sobre el tema Véase Anexo I). En lo que respecta a nuestro pais, la atencion de la salud ha sido
definida como sistema mixto, con tendencias histéricas universalistas. Sin embargo, su actual
fragmentacién, como consecuencia de las politicas neoliberales implementadas en las dltimas décadas,
ha llevado a una fuerte desintegracion y heterogeneidad del sistema de salud.

’Esta afirmacién no implica dejar de reconocer que los avances en la tecnologia genética han
acentuado ain mds la arbitrariedad del supuesto libertariano sobre la “justa adquisicién” y libre
explotacién y uso de ventajas naturales-genéticas individuales. Dicha arbitrariedad fue sefialada
originalmente por Rawls, quien propone la redistribucién social de los beneficios resultantes de los

talentos naturales. Volveré sobre este punto mds adelante, en los Capitulos III y IV.
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Histéricamente, el sistema argentino se distinguia en nuestra regién -en
comparaciéon con el resto de los paises de América Latina- por su tradicién
universalista y por su amplia cobertura, incluyendo trabajadores (mediante obras
sociales) y no asalariados (hospital publico y hospitales de comunidades) en la
atencion de la salud.

En la actualidad, el sistema de salud argentino atraviesa una de sus mayores
crisis, resultado de la fragmentacién y privatizacién del mismo."? Cabe recordar que
en las décadas del ‘80 y ‘90 se aplican, en Argentina y en toda América Latina, las
reformas neoliberales de salud impulsadas desde organismos internacionales:
privatizacion, recorte del gasto administrativo, descentralizacién y flexibilizacién'®.

La fundamentacién de las nuevas politicas de salud se centra en la supuesta

necesidad de superar la ineficiencia y los desmedidos gastos del Estado benefactor'.

13 paradéjicamente, el derecho a la salud es reconocido en la constitucién argentina en el mismo
momento en que la salud era privatizada. Véase Constitucion de la Nacion Argentina, Santa Fé-
Parand, 1994.

YA partir de la década del 90, el Banco Mundial posee un lugar de preponderancia para desarrollar
politicas sociales y de salud, desplazando en gran parte la Organizacién Mundial de la Salud y la
Organizacién Panamericana de la Salud. Desde dicho organismo se propulsa: politicas de ajuste y
cambio estructural (disminucién del gasto social), creciente participacién del sector privado, industria
privada de medicamentos, terciarizacién, gestién privada. Véase Banco Mundial, Invertir en Salud,
1993.

15El Estado de Bienestar, estructurado en base a politicas keynesianas tendientes a lograr el “pleno
empleo”, permiti6 el crecimiento de la Seguridad Social y de Programas nacionales de salud,
ampliando sus beneficios a numerosos sectores de la poblacién. La principal caracteristica del modelo
keynesiano radica en promover la redistribucion de ciertos bienes basicos destinada a paliar, en parte,
las distribuciones del poder y de las riquezas producidas en el juego del mercado. Reconoce el derecho
de propiedad privada, garantizando la estabilidad, pero promueve el bienestar basico de todos los
miembros de la poblacién como un derecho social (no como beneficencia). En resiimen, a través de su
intervencion en la economia, la redistribucién del ingreso y el fomento del pleno empleo, el Estado
planifica las politicas sociales que tiene como destinatario al conjunto de la poblacién. De este modelo,
Rawls rescata la proclamacién de los derechos econémicos y sociales, derechos de segunda generacién

reconocidos posteriormente a la Segunda Guerra Mundial. Si bien dicho autor no se explaya sobre el
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Los cuestionamientos en el tema de salud parecen enfocarse especialmente hacia los
crecientes gastos de asistencia médica y la incapacidad financiera del Estado.'® No
obstante, dichos cuestionamientos formaban parte de la critica general hacia los gastos
sociales y al tamafio del aparato administrativo del Estado."’

El ideario neoliberal'® propone reducir el financiamiento del Estado a un

conjunto de “servicios clinicos esenciales” destinados a producir alivio de la pobreza,

derecho a la salud en su teoria de justicia, siendo desarrollado el mismo por uno de sus discipulos,
Norman Daniels (Véase Parte II), Rawls percibe las intuiciones basicas que inspiran los derechos
sociales: la compensacién de las desventajas naturales y sociales, por ser las mismas moralmente
arbitrarias. Véase Vidiella, G., El derecho a la salud, Buenos Aires, Eudeba, 2002, p.2.

16 En este punto considero importante resaltar que, si bien el problema del acceso a la salud (universal o
restringido) suele presentarse unido al problema de escasez de recursos o problemas presupuestarios
por los altos costos de la innovaciones tecnoldgicas, el problema del racionamiento es independiente
del problema de acceso. Un ejemplo de la independencia de dichos factores lo encontramos en la
politica de Salud de Estados Unidos, pafs que invierte mis en salud, 14% PBI (seguros sociales para
ancianos, MEDICARE vy desprotegidos, MEDICAID) en relacién a los sistemas nacionales
universalistas (Francia y Alemania, 9% PBI, o Inglaterra, 8% PBI). Por ello, considero que las
conocidas desigualdades existentes en el sistema norteamericano de salud y la consiguiente
marginacién de gran parte de la poblacion norteamericana de todo acceso a la salud, muestra
claramente la ineficiencia de tal politica antiuniversalista.

17Si bien existen acuerdos sobre la insostenibilidad del aparato burocritico creado por el Estado de
Bienestar en torno al gasto social, también existen evidencias claras de que las politicas neoliberales
no han mostrado soluciones satisfactorias, generando mayores desigualdades y profundizando la
pobreza. Véase al respecto Garay, O; Maides, V et al, Responsabilidad Profesional de los Médicos,
Buenos Aires, La Ley, 2002.

18] as citadas politicas neoliberales nacen en la década del ‘70, concomitantemente con la crisis
petrolera, con el comienzo de la crisis de la Seguridad Social. Los bajos indices de productividad, las
altas tasas de desempleo y la inestabilidad de precios (inflacién) reflejaron la crisis del modelo de
Estado de Bienestar. Al parecer, los precursores del libertarianismo, entre los ciales se destaca Robert
Nozick, perciben el descontento de sectores de la poblacién hacia los programas redistribucionista de
seguridad social y asistencia médica. Y lo canalizan criticando el carécter ideal y ahistérico de la teoria
formulada por Rawls, como asi también su grieta tedrica: el vacio en la determinacién de la
responsabilidad del individuo por sus elecciones de vida. Sélo asi podemos explicar las frases de
Nozick al comienzo de su libro, un Nozick que percibe y explota el descontento popular en una época
de crisis, construyendo una teorfa libertaria sin mascaras: "muchas personas rechazardn inmediatamente

nuestras conclusiones... no quieren creer en nada tan aparentemente insensible hacia las necesidades de
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dejando que el resto de la asistencia se financie privadamente o por seguros sociales
e:spe:ciﬁcos.19

Se produce, entonces, la privatizacién de la salud y, consiguientemente, el
fortalecimiento de los seguros privados por la apertura y desregulacién del mercado,
la competencia econdémica, y el comercio en salud (desarrollo de sanatorios, clinicas
y centros de diagndstico, sociedades andnimas, empresas de seguro, entre otras).20

Como consecuencia, el sistema de salud argentino es actualmente un sistema
heterogéneo®', fragmentado y en franca crisis, producto de la destruccién de las
politicas ptblicas universalistas a nivel nacional, del proceso de privatizacién
econémica iniciado a partir de los golpes de estado militares, y de los consiguientes
cambios hacia politicas neoliberales.

Este es el breve panorama histérico de nuestra realidad. Ahora bien, si

analizamos el argumento central para imponer la légica libertariana del modelo, el

los otros.....conozco esa reaccién... con el tiempo me he acostumbrado a las ideas y a sus
consecuencias, ahora observo el campo de la politica a través de ellas.” Las intuiciones en las que se
apoya Nozick no constituian las intuiciones mayoritarias - aiin en el periodo de crisis del Estado de
Bienestar-, de ahi el excelente armado l6gico de su teoria y su puntillosa preocupacién para inducir al
lector a creer en las nuevas intuiciones que €l mismo postula como intuiciones histéricas: "El hincapié
que hago en las conclusiones que divergen de lo que la mayoria de los lectores creen, puede
erréneamente conducir a pensar que este libro es un tipo de catecismo politico...” Nozick, R, Anarchy,
State and Utopia, Oxford, Basil Blackwell, 1974, p.9

19 Para un completo andlisis de mercado de salud véase Bertomeu, MJ, “Equidad y mercado en salud”,
en Bergel, S, Genoma Humano, Buenos Aires, Rubinzal- Culsoni, 2004

2 En los dltimos quince afios hemos percibido en Argentina las consecuencias de la aplicaci6n de los
modelos comercialistas, los cuales demostraron la insuficiencia del sistema privado, permitiendo la
disolucién forzosa de un gran nimero de aseguradores de importante magnitud comercial, y dejando a
los asegurados sin cobertura. El control de la actividad aseguradora est4 sometida a la ley 20.091 y a la
autoridad de la Superintendencia de Seguros de la nacién. El contrato de medicina prepaga es definido
por la Ley 24.240 de defensa del consumidor. La ley 24.754 garantiza, desde 1997, un nivel de
cobertura minimo para todos los usuarios. Véase Garay, O; Maides, V et al, op. cit, 2002.

2! Conformado por obras sociales, empresas de medicina prepaga, hospitales piiblicos en decadencia,

etc.
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mismo se basa en la ineficiencia del modelo benefactor y la supuesta eficiencia® del
sistema privado libertariano. Sin embargo, es importante resaltar que en los mismos
documentos de los organismos internacionales se reconocen las incertidumbres e
ineficiencias de los mercados de seguros, dependiendo su funcionamiento de la
variacién de riesgos.23 Por esta razén, las compafiias de seguro rechazan a las
personas con altos riesgos. Por ejemplo, en el caso de riesgos genéticos, el examen de
una predisposicién genética para una determinada enfermedad seria razén suficiente
para excluir a la persona del seguro.

Bajo la ldgica libertariana, el discurso de la eficiencia se confunde con la
equidad, pero con una equidad definida por expertos, en forma técnica y estructural,
como “equidad actuarial” (Véase mds adelante Capitulo II)

Seguidamente, con el fin de esclarecer la l6gica libertariana, comenzaré por
analizar, en primer lugar, los conceptos y principios claves de la teoria libertariana de
justicia en salud, filosofia que justifica la defensa de la salud como un bien de

consumo, como un asunto meramente privado. En esta linea, fildsofos como T.

%2 Segiin la teoria econémica, las condiciones bajo las que la competencia lograrfa la maxima eficiencia
se conoce como competencia perfecta. Se lograria la maxima eficiencia si los consumidores pueden
obtener la cantidad mdxima de bienes y servicios con el menor coste y precio posible. Para que exista
informaci6n perfecta las decisiones deben tomarse en condiciones de certeza —disponibilidad completa
de datos-. La informacién imperfecta o parcial se toma con riesgos — disponibilidad intermedia de
datos, funciones de probabilidad- o con incertidumbre- no se dispone de datos y no se puede determinar
la probabilidad-.Como mostraré mds adelante, siguiendo a Arrow, la simetria de la informacién y la
competencia perfecta es una ficcion en el mercado de salud. Véase al respecto Resnick, M, Elecciones.
Una introduccion a la teoria de la decision, Buenos Aires, Gedisa edit, 1998; Arrow, K, “Uncertainty
and the welfare economics of medical care”, The American Economic Review, Vol LI, December
1963, Nro. 5

3 Véase Bertomeu, MJ, op.cit
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Engelhardt®, D. Shapiro®, han utilizado -atin cuando en forma vaga y general- los

principios de N ozick? a la justificacién del mercado privado de salud.”’ (Capitulo I)
En segundo lugar, me detendré en dos argumentos centrales formulados por

los autores libertarianos para justificar la estratificacién por riesgos en salud: el

argumento del mérito (Capitulo II) y el argumento de la equidad actuarial (Capitulo

).

En lineas generales, mi objetivo es mostrar que los problemas introducidos por
la genética a partir de la posible estratificacién por riesgos genéticos, lejos de ser
revolucionarios, sélo contribuyen a exhacerbar los viejos problemas estructurales
del sistema privado de salud.

Esta Primera Parte se complementa con el Anexo I, en el cual presento, a
través de un estudio aplicado comparativo, la insuficiencia de la legislacion

antidiscriminatoria para la regulacién de la informacién genética en salud®®,

% Engelhardt, H.T, The foundation of Bioethics, 2da. ed., New York, Oxford University Press, 1996
“Shapiro, D, "Why even egalitarians should favor market health insurance?", Social Philosophy and
Policy, vol.15, Nro.2, Summer 1998, pp 84-132.

26 Nozick, R, Anarchy, State and Utopia, Oxford, Basil Blackwell, 1974

27 En la primera parte la critica se basara en la demostracién de las contradicciones en el momento de
aplicacion de los principios. No obstante, a lo largo del presente trabajo, se mostrard la
injustificabilidad de sus supuestos y la necesidad de teorias de justicia alternativas basadas en
concepciones fuertes e integrales de igualdad de oportunidades en salud, en las cudles el acceso a la
salud es un derecho que no queda librado a la mera beneficencia ni al mercado.

2 En términos generales, aquellos que argumentan a favor del acceso de la informacién genética
individual por parte de los seguros, sostienen que la informacién genética no es diferente de la
informacién médica, razén por la cual, de acuerdo al principio de equidad actuarial, los seguros
privados deberian acceder a la misma para estratificar pélizas de seguros por riesgos. Desde el
excepcionalismo genético, dicho argumento ha sido criticado por implicar una "discriminacién por
origenes genéticos": excluir o cargar con altos costos a los individuos mas necesitados del acceso a la
salud por su condicién de portadores, basidndose en sus rasgos genéticos. Dicha seleccién supone

establecer qué variacién entre los individuos deberia ser la base para obtener ventajas sobre otros y qué

19



Asimismo, las partes restantes que conforman el tronco de este trabajo -el
andlisis critico del modelo alternativo liberal (Parte II) y la propuesta final de un
modelo integral de necesidades para la regulacién de la informacién genética (Parte
II)- contribuyen a mostrar la insostenibilidad de los conceptos y principios

libertarianos en salud.

variacién deberiamos considerar desde el punto de vista colectivo, tema no resuelto por las compafias
de seguro ni por la sociedad. El mismo problema también ha sido analizado a partir de la hipétesis de
"conflicto de intereses" entre la compaiifa aseguradora, que reclama su derecho a obtener simetria en la
informacion -equidad actuarial- para calcular primas, y los asegurados, quienes reclaman su derecho a
la privacidad y confidencialidad, en razén del cardcter tnico y especial de la informaci6n genética. Al
respecto, en la legislaci6n actual no estd claro el grado de proteccién que deba dérsele a la informacién
genética individual (privacidad y confidencialidad); ésto es, si la misma es altamente sensible, si
demanda una ley especifica para su proteccién, o si puede ser considerada informacién médica (leyes
de confidencialidad y privacidad de la informacién médica). Por otra parte, se trata de evidenciar que
los seguros de salud no han demostrado la relevancia de la informacién genética para estratificar
p6lizas por riesgos. El uso de la misma supondria un determinismo genético en la interpretaci6n de la
informacién genética individual. No obstante, las fallas estructurales de los seguros privados de salud

exceden el problema genético. Véase al respecto Anexo I.
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-CAPITULO I: BREVE INTRODUCCION A LA JUSTIFICACION
LIBERTARIANA DEL SEGURO PRIVADO DE SALUD: PROPIEDAD vy

CONSENTIMIENTO

El ideal basico del libertarianismo es la proteccién de la libertad individual,
permitiendo la libre eleccién de planes de vida de cada individuo y evitando la
interferencia e imposicion arbitraria del Estado en dichas elecciones individuales.

A grandes rasgos, las tesis principales libertarianas se centran en la defensa de
derechos absolutos de propiedad”, derechos derivados del derecho de propiedad de
si’°, y en la defensa de la libertad del mercado para el intercambio de esos derechos de
propiedad. Si asumimos que todos tenemos derecho a los bienes que actualmente
poseemos, entonces una distribucién justa es sencillamente cualquier distribucién que

resulte de los libres intercambios entre las personas. Por consiguiente, el Estado

¥ Por el derecho de propiedad privada absoluto, los propietarios tienen un dominio exclusivo sobre sus
bienes, y el mismo implica tanto el derecho al uso del bien, la exclusion de los otros de sus beneficios,
y la transferencia del mismo. Segtin Nozick, éstos derechos se derivan del derecho de propiedad de sf,
porque las personas son propietarias de si mismas, de sus capacidades y de lo que surja del ejercicio de
las mismas, siempre que no se perjudique a otro.Véase Nozick, R, Anarchy, State, and Utopia, NY;
Basic Books, 1974.

3% De cauerdo con Nozick, s6lo la persona tiene el derecho a decidir que hacer con su vida, su libertad y
su cuerpo (derecho de propiedad de si). En tanto somos personas separadas, con existencias separadas,
no puede sacrificarse una persona por otra persona, porque esto seria usar a la persona como medio.
Las personas menos favorecidas no tienen, en consecuencia, ninguna pretensién legitima sobre mi o
sobre mis circunstancias favorables, puesto que si asi fuera, yo no seria propietario de mi mismo y
alguien tendria un derecho compartido conmigo. Por ello, la politica redistributiva es incompatible con
el reconocimiento de las personas como propietarias de si mismas.Véase al respecto Nozick, R, op cit,
p.172; Wolf, J, Robert Nozick: Property, Justice and the minimal State, California, Standford
University Press, 1991, p.7.
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propuesto desde el libertarianismo es un Estado minimo’!, gendarme, que garantiza
los derechos de no interferencia y la proteccién de la propiedad privada. La igualdad,
entendida como un ideal distributivo, no tiene cabida en dicho esquema. Sélo el
mercado establece lo que es justo a través de la libre transferencia, previa
determinacién de la justa adquisicién. El Estado interviene como mediador para
reparar las injusticias en caso de apropiacion ilegitima. Tales son -a grandes rasgos-
las tesis de la “teoria de la titularidad” de Robert Nozick32, referente central del
libertarianismo.

Ahora bien, dichos principios libertarianos fueron aplicados por Engelhardt®,
ain cuando en forma vaga y parcial, para la justificacién de los sistemas privados de
salud. En lo que sigue, mi objetivo general serd mostrar c6mo la supuesta libertad y el
consentimiento individual, ideal y principio central del libertarianismo, no son

respetados en su aplicacién en los seguros privados de salud.

I.1. Principios generales del libertarianismo

Para comprender la fundamentacién libertariana de Tristam Engelhardt en
salud y para realizar su posterior aplicacién a genética, considero necesario
presentar en forma breve los principios centrales que justifican la tesis del Estado

minimo libertariano, sin ser mi objetivo detenerme en el andlisis de la teoria de

Nozick.

31 «Un Estado minimo, limitado a las estrictas funciones de proteccién contra la violencia, el robo y el
fraude, de cumplimiento de contratos, etcétera, se justifica; que cualquier Estado mds amplio violaria el
derecho de las personas de no ser obligadas a hacer ciertas cosas y, por tanto, no se justifica». Nozick,
R, op.cit, 1974, p. XIX.

32 Para un excelente resiimen critico del libertarianismo véase Kymlicka, W., Contemporary Political
Philosophy, Oxford, Clarendon Press, 1990; Wolff, J., op.cit.

3 Engelhardt, op.cit, 1996.
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Partiendo de la premisa de la autopropiedad, Nozick postula tres principios de
justicia: 1- principio de adquisicién inicial justa, es decir una explicacién acerca del
modo en que las personas, inicialmente, llegaron a poseer aquello que puede ser
transmitido®; 2- principio de transferencia, cualquier cosa que sea justamente
adquirida puede ser libremente transferida®; y 3- principio de reparacion de la
injusticia (compensacion del dario), el cudl indica cémo actuar frente a lo poseido si
ello fue injustamente adquirido o transferido.*

Estos principios constituyen toda una teoria de los derechos orientada a que
los individuos sean libres de llevar el tipo de vida que deseen.’’ Soy libre de hacer lo
que quiero respecto de mis recursos; puedo gastarlos para adquirir bienes y servicios

de otros, o puedo simplemente darselos a otros (incluso al Estado), puedo negarselos a

34 Una adquisicién original es justa cuando cumple con la estipulacién débil de Locke. Esta establece
que una apropiaci6n originaria da lugar a un derecho de propiedad cuando: a- no empeora la situacién
de quienes antes disponian libremente del objeto en cuestién, b- si empeora, pero el actual propietario
compensa a los perjudicados de tal modo que la nueva situacién resulte equivalente a la anterior. De
acuerdo con la estipulacién débil de Locke, alguien empeora su situacién si: a- el objeto de
apropiacién es necesario para la subsistencia, b- la apropiacién se realiza sobre toda la provisién
disponible de ese bien, c- el monopolio del bien en cuestién se da por causas no controlables por los
individuos, como escasez natural o catistrofe. Nozick, op. cit, p.175

35 La condicién fundamental es que la transaccién sea voluntaria para las partes involucradas. Este
principio tiene una restriccién: ain cuando la adquisicién original se haya hecho de acuerdo al primer
principio, puede ser que las sucesivas transferencias den como resultado que alguien llegue a aduefiarse
de toda provisién de un bien necesario para la vida, lo cual vuelve ilegitima dicha transferencia, a
menos que exista compensacion. Nozick, op.cit, p.154

36 Establece la obligacién de compensar aquellos que queden en una situacién comparativamente peor
si no se hubiera cometido la violacién de sus derechos

37 Si soy propietario de m{ mismo entonces soy propietario de aquello a lo que aplique mi trabajo. Si
soy duefio de algiin bien externo, por ejemplo una parcela de tierra, entonces soy libre de realizar
cualquier transaccién que desee con mi tierra (segundo principio). El primer principio nos dice c6mo
comenzé la tierra a ser poseida. El tercer principio nos dice qué hacer en el caso de que los otros

resulten vulnerados.
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otros (incluido el Estado). Nadie tiene el derecho de quitirmelos, atn si lo hace con el
objeto de impedir que los menos favorecidos mueran de hambre.

En consecuencia, el libertarianismo considera injusta toda interferencia del
Estado destinada a redistribuir los bienes en pos de la igualdad (a través de politicas
sociales impositivas)™®, pero no considera injusto que los menos favorecidos mueran
de hambre.

La interferencia arbitraria es injusta porque dafia a la persona y coarta su
libertad a costa del beneficio de otros. Sin embargo, nada se dice de la libertad de los
que carecen de propiedad. Su situacién, para los libertarianos, es realmente
“infortunada”, pero no “injusta”, no existiendo responsabilidad social o individual.
(Volveré sobre este punto mds adelante)

Cabe reflexionar si las personas que mueren de hambre no estdn siendo
dafiadas por la inaccién u omisién de los otros y del Estado, y si su libertad no estd
siendo violada por la falta de satisfaccion de sus necesidades bésicas.

Nozick responderia al respecto que, debido a que somos personas separadas,
cada una con sus propios afanes, existen limites a los sacrificios que puede pedirsele a
una persona en beneficio de otras, limites que recogeria la citada teoria de los

derechos.®®

% Que el Estado cobre impuestos sobre estos intercambios, en contra de la voluntad de alguien, es
injusto, aun si se utilizaran tales impuestos para compensar los costes adicionales de las desafortunadas
desigualdades naturales de otras personas.

% Nozick toma de Rawls la idea de «personas separadas», que éste utilizé en su Teoria de Justicia
como argumento bdsico para atacar la posicion utilitarista. Como he mencionado anteriormente, el
citado autor libertariano presenta la premisa de la autopropiedad (o propiedad sobre uno mismo), como
una interpretacién kantiana del principio de tratar a las personas como fines en si mismas.Véase
Nozick, R, op.cit, pp. 33-35. Para una critica a dicho concepto de propiedad de si véase el excelente
trabajo de Mundo, J, “Autopropiedad, derechos y libertad”, en Bertomeu, MJ, Doménech,A, Francisco,
A, Republicanismo y Democracia, Bs As, Miiio y Ddvila, 2003 (en prensa), en el cual Mundé muestra

cémo Nozick defiende que aquellos autopropietarios que carecen de la propiedad de recursos externos
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Cuando alguien es obligado a aportar —por ejemplo, via impuestos— cierta
cantidad al Estado para sufragar los gastos adicionales de otros que sufren
desigualdades naturales, esto supone apropiarse de una parte de la propiedad de otros:
establecen la propiedad (parcial) de otros sobre las personas, sus acciones y su
trabajo.*

En dicho contexto, no se cuestiona la desigual distribucién de recursos o la
legitimidad de la apropiacién original. Se presume que la propiedad, derivada del

41

principio de autopropiedad, fue legitimamente obtenida.” Esta es una de las

y que dependen vitalmente de los que si poseen propiedad privada —medios de produccién- son tan
libres, son tan auténomos, como éstos tltimos. Evidentemente la nocién de autopropiedad nozickeana
no concede importancia a las asimetrias sociales y a las relaciones de poder. En la misma linea, resulta
altamente ilustrativo el trabajo de Bertomeu sobre “Propiedad, ciudadania y libertad”. A diferencia de
la interpretacién de Nozick del citado principio kantiano, Bertomeu analiza sus raices histéricas. Para
Kant “el ser “duefio de si mismo” (sui iuris) (no equivale) a ser ‘“‘propietario de si mismo” (sui
dominus), puesto que el propietario (dominus) puede disponer a su antojo de las cosas, pero un hombre
no puede disponer de si a su antojo y mucho menos de otros hombres...” “Pero, quien carece de
propiedad también carece de independencia, no es sui iuris, tiene obligaciones y no tiene derechos
correlativos, en suma, no es libre... Si la igualdad como reciprocidad en la libertad supone
independencia del poder de dominio por parte de otros, entonces la libertad depende de la propiedad...,
puesto que quien se ve forzado a ponerse a las érdenes de otros para conservar su existencia no es sui
iuris y carece de independencia o libertad civil”. Bertomeu, MJ, “Propiedad, ciudadania y libertad”,
Dialogantes Nro 7, Julio 2003

% puesto que yo tengo el derecho de ser propietario de mi mismo, los menos favorecidos, desde este
punto de vista natural, no tienen (no deben tener) ninguna pretensién legitima sobre mi o sobre mis
circunstancias favorables. Si asi fuera, yo no seria propietario de mi mismo, es decir, alguien tendria un
derecho compartido conmigo y me trataria como a un esclavo. Y esto es as{ para todas las demds
intervenciones coercitivas en los intercambios de libre mercado (volveré sobre este punto mds adelante)
I Uno de los problemas principales en la teoria de los derechos de Nozick es la fundamentacién de la
legitimidad de la adquisicién original, es decir, la explicacién de cémo recursos naturales comunes, que
inicialmente nadie poseia, llegaron a ser parte de la propiedad privada de alguien. Si la respuesta es que
dichos recursos llegaron a ser propiedad privada a partir de la fuerza (respuesta histérica), entonces no
existe justificacién moral de su legitimidad y deberia aplicarse el principio de rectificacién. Por ello,
Nozick recurre a Locke, mas especificamente a una interpretacion débil de la “estipulacién de Locke”,
como test de apropiacién legitima (la apropiacion debe dejar “suficiente y tan bueno... en comiin para

otros”). La justificacién de la adquisici6n original formulada por Nozick puede ser ejemplificada de la
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caracteristicas principales de la propuesta de Nozick, fuertemente antidistributiva y
antigualitaria.*? (Volveré sobre este concepto mds adelante)

En sintesis, toda distribucién que resulte de transferencias libres a partir de
una situacién justa es en si misma justa. El inico impuesto legitimo es el que tiene por
objeto recaudar recursos para el mantenimiento de las instituciones bdsicas: el sistema
judicial y policial necesario para hacer cumplir los intercambios libres entre las

personas.”’ Una politica redistributiva (o cualquier otra intervencién coercitiva del

siguiente manera: 1- la gente es duefia de si misma, 2- originariamente el mundo no era poseido por
nadie, 3- uno puede adquirir derechos incuestionables sobre una porcién desproporcionada del mundo
si ello no empeora la situacién de los demds, 3- resulta relativamente sencillo adquirir derechos
incuestionable sobre una porcién desproporcionada del mundo, 5- una vez que las personas adquieren
propiedades privadas, resulta moralmente necesario contar con un mercado libre de capital y trabajo.
Al respecto, la citada interpretacién de la estipulacién de Locke ha recibido numerosas criticas, entre
las cudles podemos mencionar: 1- el problema de no definir que significa empeorar la situacién de los
otros (el empeoramiento puede ser considerado desde el punto de vista material o desde el cambio de
relaciones de poder y nuevas asimetrias generadas por la dependencia de relaciones planteadas y la
consiguiente libertad formal del sujeto que no tiene en su poder los medios de produccién); 2- el
problema del dafio y el no consentimiento de la apropiacién original (Todo acto de apropiacién dafia al
resto), 3- el problema de no considerar alternativas relevantes (como seria la apropiacién colectiva y la
divisi6n mutua del trabajo). Sintéticamente, Nozick no considera que tal apropiacién deja a algunos en
una posicién de subordinacién y dependencia respecto a la voluntad de otros, ignorando la autonomia y
el consentimiento de dichas personas (La apropiacion de A deja a B sin el derecho de consentimiento —
A se apropi6 de la tierra unilateralmente, sin consentimiento-; y también deja a B sin opciones sobre el
desarrollo de su trabajo, ya que deberd aceptar las condiciones de empleo que A establezca). Por
merecer un tratamiento independiente, no me detendré aqui en el anilisis de la legitimidad de la
apropiacién original. Al respecto, véase Locke, J, Second Treatise of Government 1690, edit.
Machpherson, Cambridge, Hackett Publishing Company, 1980, especialmente parrafo 33; Nozick,
op.cit, p.178; Mundo, J, op.cit; Rivera Lépez, E, Los presupuestos morales del liberalismo, Madrid,
Centro de Estudios Politicos y Constitucionales, 1997, Capitulo II.

2 De acuerdo con Nozick, no puede asumirse que la igualdad deba construirse en una teorfa de justicia
y que la misma sea el fin de toda politica publica.Véase Nozick, R., “Justice does not imply equality”,
en Pojman L y Westmoreland, Equality, Selected Readings, New York, Oxford University Press, 1997,
p-103. Cfr. Capitulos IV y VIII

“ Como he anticipado, Nozick justifica un Estado minimo, limitado a las estrictas funciones de

proteccién contra la violencia, el robo y el fraude, de cumplimiento de contratos, etcétera. Y considera
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Estado en los intercambios de mercado) es incompatible con el reconocimiento de las
personas como propietarias de si mismas. Los intercambios de mercado implican el
ejercicio de talentos y capacidades individuales, y dado que los individuos poseen sus
propias capacidades, también son propietarios de todo aquello que resulte del ejercicio
de tales capacidades en el mercado.** No constituye un deber ni obligacién de las
personas con ventajas naturales y talentos contribuir -a través de impuestos- para
solventar los gastos de las personas discapacitadas, con necesidades, y en peligro de
muerte. La distribucién de recursos para salud constituiria un claro ejemplo de la

violacién de dichos derechos.

1.2. Aplicacion de la teoria de justicia libertariana a salud: la negacion del
derecho a la salud y la beneficencia como inico recurso de los pobres
(Engelhardt)

Entre los autores libertarianos que aplicaron con mayor fuerza las tesis de

justicia de Robert Nozick a politicas de salud se destacan Tristram Engelhardt®.

que cualquier Estado mds amplio violarfa el derecho de las personas de no ser obligadas a hacer ciertas
cosas y, por tanto, no se justifica. Nozick, op. cit,p.29

“ La cuestién de la adquisicién original de recursos es previa a la cuestién de la legitimidad de la
transferencia. Para la teoria de Nozick, si no hubo adquisicién inicial legitima, entonces no puede haber
una transferencia legitima. Sin embargo, advierte que cualquier cosa que hoy es propiedad de alguien
incluye un elemento que, legal o moralmente, no vino al mundo como propiedad privada. Todo lo que
hoy es poseido tiene en si algiin elemento natural. Pero la cuestién es c6mo algo que no era propiedad
privada pasé a serlo. Aqui surgen dos problemas. El primero tiene que ver con qué se considera qué es
una apropiacién ilegitima; el segundo se refiere a como reparar un supuesto dafio realizado en un
tiempo remoto. Si, como reconoce Nozick, cualquier apropiacién realizada por la fuerza o mediante
coaccién es ilegitima y, por tanto, contamina todas las transferencias futuras de la misma, es facil caer
en la cuenta de que muchas de las apropiaciones habidas deberian limpiarse mediante compensacion.
En el supuesto ideal de que esto fuera materialmente posible, tendriamos que hacer frente al doble
problema de a quién compensar y cémo determinar el monto de la reparacién. Véase Mundo, J,
Autopropiedad..., op.cit.

E Engelbhardt, T, op.cit, 1986.
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Segiin este tltimo autor, el mismo no desarrolla propiamente una “teoria de justicia en
salud™*® sino una “teoria moral secular” en salud.

Al igual que Nozick, Engelhardt desarrolla una filosofia antidistributiva,
preocupindose por mostrar que no existe un derecho a la salud y que la imposicién
de un sistema universal de salud es autoritaria y coercitiva.

Dicha teoria se estructura en tres principios cardinales: el principio de
propiedad, el principio de consentimiento, y el principio de beneficencia. La primacia
del principio de consentimiento constituye el elemento clave de la Teoria de
Engelhardt, y también su debilidad (como mostraré mas adelante). Examinemos
brevemente sus principios y argumentos en contra del sistema publico y a favor del
sistema privado.

En primer lugar, el citado autor sostiene que para entender los roles del
financiamiento publico y privado en salud debe considerarse el principio de propiedad
(1). Pero, el elemento fundacional del sistema de propiedad y del principio de

autoridad politica es, segin Engelhardt, el principio de consentimiento (2). El

% Por teoria de justicia en salud me refiero a la aplicaci6n sistematica y al desarrollo de presupuestos,
principios y reglas distributivas, como ocurre en la rawlsiana teoria de justicia en salud de Norman
Daniels —véase mds adelante Capitulo IV-. En el caso de Engelhard, dicho autor parte de rechazar toda
concepcién de justicia y criterio distributivo, porque la misma supondria una imposicién autoritaria que
atentaria contra la libertad del individuo: “Seria dificil que una concepcidn de justicia como igualdad
tuviera legitimidad moral...existiendo tantas visiones de beneficencia o justicia, o igualdad como
religiones”. Engelhardt rechaza toda concepcién que apele a intuiciones, casuistica, observadores
ideales, naturaleza racional, elecciones morales, teoria de juegos, consenso superpuesto, o cualquier
concepcién moral particular. Todas estas concepciones suponen, de acuerdo al citado autor, imponer
una determinada concepcién del bien al ciudadano. Y la imposicién de un sistema tnico resulta
coercitiva y autoritaria. Por ello, propone una teoria moral secular basada en el libre consentimiento, la

propiedad y la beneficiencia.Véase Engelhardt, op cit, p.172, p.375.
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principio de consentimiento (permission)*” resolveria las controversias sobre extrafios,
en relacién al individuo o sobre los frutos de su trabajo. Para justificar el gasto
publico en sistemas de salud universal se requiere el consentimiento de cada una de
las personas a tal financiamiento, de lo contrario constituiria una confiscacién de la
propiedad privada.

En consecuencia, la imposicién de un sistema de salud dnico, universalista, es
moralmente injustificable porque seria un acto coercitivo y totalitario el no reconocer
las diversas visiones morales y la autoridad de los individuos sobre su propiedad.
Debido a que la autoridad moral para una accién del Estado debe derivarse del
consentimiento, resulta dificil -o imposible- obtener legitimidad moral para imponer
un tunico sistema de salud entre las distintas visiones de justicia. (Volveré mads
adelante sobre este argumento)

En segundo lugar, el Estado, de acuerdo a la teoria libertariana, sélo debe
proteger los derechos de propiedad individual. Por ello, los derechos de salud, a
menos que se deriven de un contrato especial —como en el caso de los seguros
privados-, no existen como tales, o dependen, para reclamos morales basicos como
alimento y abrigo, de la beneficencia (3) (Véase mds adelante principio de
beneficencia).

No existiria obligacién moral de contribuir a un sistema publico de salud,
porque los recursos que uno puede usar para ayudar a los necesitados ya pertenecen a
otras personas, es decir son propiedad privada y la propiedad privada requiere del
libre consentimiento para su disposicién, constituyendo la misma el limite a la

redistribucion.

7 El principo de consentimiento constituye una interpretacién del principio de autopropiedad de
Nozick. Engelhardt considera que la persona es fuente de autoridad y consentimiento. Nadie puede

usar a la persona sin su consentimiento. Véase Engelhardt, op cit, p.165

29



De lo anterior se desprende que la autoridad del Estado para distribuir
recursos se encuentra limitada tanto por la propiedad privada como por el
consentimiento individual. Esto implica no s6lo negar la igualdad de acceso a la
atencién de la salud sino también negar el derecho a un decent minimun. **

En dicho marco, las necesidades médicas de los otros no constituyen
derechos, debido a que su satisfaccion implicaria violar la libertad de la persona, es
decir el derecho de cada individuo a decidir libremente cémo utilizar sus poderes y
posesiones del modo en que crea conveniente.*’ Las tnicas necesidades que dan lugar
a reclamos morales, y por consiguiente exigen beneficencia, son las necesidades
bdsicas de alimento y abrigo para presevar la vida, pero no las necesidades generales
de salud que son producto del infortunio natural. (Volveré sobre este punto mds
adelante).

Por lo tanto, la atencién de la salud queda reducida a la libre adquisicién de
seguros privados en el mercado, y, en el caso de los pobres, su tinico recurso es la
beneficencia.

En sintesis, el sistema de salud libertariano niega la igualdad de acceso a la
salud vy establece el requisito del pago, o precio, para salvar vidas humanas. El

rechazo a la igualdad se basa en el reconocimiento de limitaciones morales y

8 El decent minimun es la tesis que sostiene que existe un derecho legimito a la atenci6n de la salud,
pero que el mismo es restringido. Algunos autores, como Allen Buchanam, consideran que se trata de
un deber de beneficencia, es decir un deber de proveer cierto nivel de asistencia necesario para una vida
tolerable. El problema de esta concepcién, mdés alld de su imprecisién, es que establece dos niveles de
atencién de la salud, uno destinado a los pobres y otro a los que pueden pagar. Por otra parte, no
reconoce la integridad de la atencién de la salud, punto que serd desarrollado en el Capitulo VIII. Véase
Buchanan, A., “Justice and Charity”, Ethics 97 (4), p.p.558-575, Buchanan, A, “The right to a decent
minimum of health care”, Philosophical and Public Affairs, vol. X111, 1984

% Por otra parte, Engelharldt sostiene que fuera de una visién moral particular, no existe forma de
distinguir, objetivamente, entre necesidades y deseos.Volveré sobre este punto mds adelante. Cfr.

Capitulo IV y VIII
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financieras de la atenci6én de la salud, estableciendo que las desigualdades son
moralmente inevitables debido al respeto por la libertad individual y por la
propiedad privada. Por otra parte, el establecimiento del precio para salvar vidas
humamas es parte del nuevo modelo de salud privado, basado en costos y eficiencia
en el uso de recursos comunes (seguros privados de salud).

Hasta aqui he presentado el esquema general del sistema libertariano de salud
y la justificacién del mismo a través de los principios de propiedad, consentimiento, y
beneficencia. Seguidamente me detendré a realizar las criticas principales a los

mismos.

I.3- Criticas al principio central del consentimiento: ;quién es libre de elegir?

Como he planteado, Engelhardt presenta dos argumentos en contra del sistema
publico: el argumento de la propiedad privada y el argumento del consentimiento. A
pesar de destacar la prioridad del principio de consentimiento como elemento
fundacional de la propiedad y la autoridad politica, existe cierta circularidad y
arbitrariedad en su justificacién.

Si cada uno de los individuos constituye una fuente de autoridad politica y si
se requiere el consentimiento de todos los individuos para autorizar el sistema de
salud, entonces no sé6lo deberiamos cuestionar, como lo hace Engelhardt, el

%0 sino también el establecimiento de

establecimiento de “sistemas publicos Unicos
“sistemas privados unicos” (considero por ‘“‘sistemas privados unicos” el sistema

propuesto por Engelhardt, debido a que la beneficiencia sélo obliga a la alimentaci6n

y abrigo y no a la atencién integral de la salud o a un decent minimun).

%0 “Todo sistema (piiblico) tnico, como el que existe en Canad4, es moralmente impermisible porque
viola el principo fundamental de la moral secular. En este sentido es inmoral.” Engethardt, op.cit, p.403

(la traducci6n es mia)
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Por lo tanto, la propuesta de Engelhardt impondria un sistema tinico privado,
debido a que previamente rechaza todo otro sistema posible: el sistema universal de
salud, el sistema mixto (seguro publico y privado) y el decent minimun. El acceso a la
atencion de la salud dependeria del pago o de la beneficencia o caridad social (esta
ultima no implica acceso a la atencién de la salud, porque sélo cubre las necesidades
de alimentacién y abrigo). Examinemos este punto.

Desde su moral secular, Engelhardt propone que la justificacién del sistema
de salud dependa de la vision particular de cada comunidad. El que una sociedad
determinada considere la salud en términos de derechos y obligaciones es una
decision que sélo a ella le concierne y que debe ser juzgada desde su punto de vista
moral particula:.5 ! Por otra parte, Engelhardt considera que no es inmoral el que otra
comunidad no reconozca ningiin tipo de derecho de ésta indole.”

Ahora bien, el reconocimiento de ningin tipo de derecho constituye la
negacién del sistema publico, y la imposicién de un “sistema privado unico”, por las
razones planteadas anteriormente.

Siguiendo el argumento anterior, la imposicién de un unico sistema privado
en la comunidad deberia ser evaluada como un acto de coercién por Engelhardt. En
dichas comunidades no existirian hospitales publicos ni servicios de atencién
primaria, encontrandose el acceso a la salud supeditado al pago.

En segundo lugar, para que el individuo pueda acceder al sistema privado
requiere poseer un nivel de ingreso adecuado, es decir presupone la propiedad

privada. Sin embargo, un individuo que no posea un ingreso adecuado ni propiedad

51Sin embargo, por lo expuesto anteriormente, la légica libertariana rechaza la posibilidad de que la
sociedad elija un sistema publico o un sistema mixto como proteccién de derechos de salud, no dando
lugar a la posibilidad de considerar la salud en términos de derechos.

52 Véase Engelhardt, op.cit, Capitulo V.
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privada no consentiria la imposicién del sistema privado, sencillamente porque sus
intereses no estarian protegidos por el mismo. El consentimiento universal sobre el
sistema privado no seria posible.

En consencuencia, la imposicién del sistema privado es autoritaria y
coercitiva en dicha comunidad, porque no respeta el libre consentimiento de los que
no tienen propiedad privada.

Al parecer, el problema radicaria en explicitar si la propiedad es el requisito
del consentimiento individual, en cuyo caso se negaria la libertad de consentir a
aquellos que no tienen propiedad53. Por lo tanto, sélo algunos tendrian la posibilidad
de elegir no sélo el sistema de salud sino también el plan de vida a desarrollar.>

Si, como sostiene Nozick, el ideal del libertarianismo es que los individuos
sean libres de llevar el tipo de vida que deseen, entonces es preciso reconocer que
para poder elegir y para poder actuar se requiere no sélo la proteccion de derechos
formales. Todo individuo requiere para ser libre la previa satisfaccién de las

necesidades bdsicas, ciertos bienes materiales y culturales que forman parte del

53 El libertarianismo se convierte asi en un propietarianismo: uno es libre en la medida en que se
respeten sus derechos de propiedad (lo cudl supone que se ha especificado la legitimidad de la
propiedad y de la apropiacién original de recursos naturales comunes). Por otra parte, si una sociedad
libre es aquella en la cual cada uno decide c6émo usar su propiedad, entonces, en ausencia de recursos,
las personas no son libres de hacer nada sin permiso de aquel que posee esos medios. Véase al respecto
Van Parijs, P, Libertad real para todos, Barcelona, Paid6s, 1996.

%Por otra parte, si debe respetarse el consentimiento individual para fundamentar la propiedad
privada -y su distribucién o su no distribucién- en base a preferencias y no a necesidades, entonces
habria que cuestionar si en el momento de la apropiacién original existié libre consentimiento de la
persona que no se apropi6 del bien. Como he planteado anteriormente, si A se apropia de un bien
comiin sin consentimiento de B, B se encuentra en una condicién de subordinacién y dependencia.
Toda persona requiere recursos materiales para ser libre de consentir. Este tema excede el presente
anélisis. Véase al respecto Bertomeu, MJ, “Propiedad, ciudadania y libertad”, Dialogantes, Nro. 7,
Julio 2003; Bertomeu, MJ, “De la apropiaci6n privada a la adquisicién comin originaria del suelo. Un

cambio metodolégico menor con consecuencias politicas revolucionarias”, Isegoria, Madrid, 2004
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patrimonio social, porque son producidos en cooperacién con los otros>>. El individuo
no es un individuo aislado ni un individuo abstracto, es un individuo que habita en
una sociedad cooperativa, democratica.

Por ello, el concepto de necesidades constituye otro de los conceptos claves
para permitir la libertad real de todos®. Este concepto es deliberadamente ignorado
por los autores libertarianos, quienes se limitan a negar la existencia de necesidades
basicas universales, evitando reconocer que las mismas dan lugar a reclamos morales
y desconociendo la importancia de distinguir entre deseos, preferencias y necesidades
objetivas®’.

En el caso de Engelhardt, dicho autor no brinda argumentacién alguna que
demuestre la no existencia de las necesidades universales. Mds aiin, existe una
contradicciéon en su planteo al reconocer la obligacién moral de satisfacer ciertas
necesidades “universales” -como el abrigo y el alimento- y luego supeditar dicha

obligacién moral a una cuestién de beneficencia y no de justicia.’®

>3El ejercicio real de la autonomia, ademds de los derechos negativos, requiere de ciertos bienes
materiales y culturales que forman parte del patrimonio social porque sélo pueden ser producidos por
medio de la asociacién y cooperacién entre los hombres. Véase Vidiella, Graciela, El derecho a la
salud, Bs As, Eudeba, 2000.

%6 En contraposicién con la definicién negativa de libertad o libertad formal, la libertad real es aquella
que solo disfrutamos si se nos proporcionan no sélo los derechos, sino también los medios para ejercer
esos derechos. Esta concepcién se basa en otorgar a los individuos el mdximo de opciones reales, y no
meramente formales, para ejercer la libertad. No es mi objetivo desarrollar aqui la discusién sobre el
concepto de libertad, sino s6lo definir algunas caracteristicas relevantes de los presupuestos
libertarianos y de sus problemas. Para la profundizacién sobre este tema véase Van Parijs, P, Libertad
real para todos, Barcelona, Paid6s, 1996.

57 Volveré sobre este punto en los Capitulos IV y VIII

®Esto se debe al posible conflicto entre la obligacién moral de proteger la propiedad privada y la
obligacién moral de proteger las necesidades de alimento y abrigo de los otros. Si ambas obligaciones
son consideradas en el mismo nivel, entonces entrarian en conflicto. Por ello, ain cuando se reconoce

la obligacién moral de algunas necesidades bidsicas, su satisfaccion depende sé6lo de los deseos de
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Por otra parte, el sistema de Engelhardt es arbitrario porque, ain cuando no
brinda una definicién de enfermedad®, impone una particular concepcién de la
enfermedad como producto del azar, es decir como hecho infortunado pero no injusto.
Este concepcion es presentada como un argumento ad hoc para negar que la atencién

de la salud es una cuestién de justicia. Examinemos el citado argumento.

1.4.- Argumento ad hoc: la distincion entre lo infortunado y lo injusto

Para especificar qué necesidades de salud dan lugar a reclamos morales y
cuiles son los limites de las mismas, Engelhardt formula un nuevo argumento: la
distincién entre lo infortunado y lo injusto. De acuerdo al autor libertariano, la
admisién de un derecho a la salud®® equivale necesariamente a considerar que la
enfermedad es injusta. Sin embargo, el error de esta tesis —segun el citado autor-
reside en negar el papel desempefiado por el azar en la fortuna de los hombres. La
enfermedad y las diferencias de capacidades son producto del azar, es decir, hechos
infortunados pero no injustos. He aqui el argumento ad hoc formulado por Engelhardt
para negar el derecho a la salud.

Por consiguiente, no existiria responsabilidad ni obligacién moral de tratar las
enfermedades producto del azar (natural y social).

En primer lugar, se compara a la enfermedad con los sucesos provocados por

fuerzas naturales, como huracanes, terremotos, etc. Ambos son producto de la loteria

aquellos que tienen los medios para hacerlo, resultando una cuestién de caridad supeditada a
preferencias.

5% Engelhardt critica la definicién natural de Boorse —véase mis adelante Capitulo VII- la cusl
considera que no es una condici6n suficiente para reconocer las circunstancias de la enfermedad: “tener
un nivel de funcionamiento anormal para la especie no es necesariamente una condicién suficiente para
estar enfermo.” De acuerdo a su moral secular, las comunidades deben comenzar por reconoce el
caracter constructivo de la realidad médica. Véase Engelhardt, op cit, Capitulo V, p.203 y p. 227.

[ os derechos implican un reclamo legitimo hacia terceros y pertenecen a la esfera de la justicia.
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natural -cambios en la suerte resultado de fuerzas naturales, las cudles inciden en la
distribucién de rasgos naturales y sociales-, no existiendo responsabilidad por los
mismos.

Pero también se considera la loteria social®® -cambios en la suerte resultado
de acciones de las personas, que inciden en la distribucién de rasgos naturales y
sociales- como un hecho infortunado. En este dltimo caso, al igual que como algunos
nacen sanos y otros enfermos, Engelhardt considera que algunos nacen pobres y otros
ricos, pero no por la accién u omisién de alguna fuerza malevolente o persona en
particular, sino simplemente porque no han sido favorecidos por sus asociaciones,
amistades, familia, etc (mala fortuna).

Por lo tanto, la enfermedad producto del azar natural o social son hechos
infortunados, pero no injustos.

Segiin este planteo, no existe responsabilidad individual o social de brindar
atenciéon de la salud para todos. Pero si existe obligacion moral de tratar la
enfermedad o la discapacidad cuando éstas sean producto del dafio causado
directamente por un individuo a otro individuo® -lo cual no supone obligacién social
sino s6lo obligacién individual de reparar el dafio-, por tratarse de hechos injustos. Por
ejemplo, Engelhardt cita los numerosos casos de personas dafiadas en accidentes o
heridas por armas que se tratan en salas de emergencia. Tales casos son producto de la
accién de algiin individuo determinado, debiendo la persona dafiada iniciar acciones

en contra del responsable. Si no se identifica el individuo causante del dafio, la

sociedad no es responsable de compensar al afectado, atin sea un caso de injusticia.

¢ Se la denomina loteria — atin siendo resultado de acciones humanas- debido a la complejidad de

factores que determinan los resultados producto de las elecciones personales y fuerzas sociales
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Trazar el limite entre lo infortunado y lo injusto es el punto crucial para
responder qué necesidades dan lugar a reclamos morales y cudl es el limite de los
mismos. Por ello, en este punto me detendré a analizar criticamente los conceptos
claves supuestos en el argumento recientemente presentado. Me refiero a los

conceptos de dafio, necesidad, libertad individual y enfermedad.

I5. Critica a la arbitraria distincion entre lo infortunado y lo injusto:
parcialidad en las definiciones de enfermedad, dano, necesidades y libertad

En el contexto de derechos negativos absolutos®, el iinico reclamo moral que
el libertarianismo reconoce es el que posee toda persona a no ser dafiada, entendiendo
el concepto de dafio como producto de una accién humana directa que afecta la
libertad del individuo®.

Para un libertariano sélo las acciones pueden ser causa de eventos atribuibles
a seres humanos, por lo cual, sélo se considera un dafio a una restriccion en la libertad
causada por una accién.®® En este caso el dafio da lugar a compensacion.

El dafio que es producto de omisiones humanas generales o de fenémenos
naturales, o de la combinacién de los mismos, no tiene cabida en esta teoria, negando

la responsabilidad social en dichos casos.

62 Las enfermedades, discapacidades, producto de causas naturales son infortunadas. Las enfermedades
y discapacidades consecuencia de acciones causadas por otro individuo, sin consentimiento de la
persona afectada, son injustas. Engelhardt, op cit, p.382

8 Los derechos negativos obligan a los otros a no realizar una determinada accién. Los derechos
negativos absolutos son aquellos que sostienen que ningiin beneficio de otros individuos justifica
ocasionar activamente un daio o disminucién de la libertad. Véase Rivera Lépez, op. cit ,p.118

6 A afecta la libertad de B significa que A realiza una accién que afecta la libertad de B

% Rivera Lépez, op.cit, p.42
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Por lo tanto, la parcialidad en la definiciéon del dafio estd supeditada al
presupuesto de los derechos de propiedad absolutos®® y al presupuesto de la asimetria
moral entre actuar y omitir, dafiar y no evitar un dafio.

Ahora bien, el dafio causado por el ser humano puede ser producto tanto de
acciones como de omisiones - y no sélo de acciones de individuos particulares, sino
de instituciones sociales-, existiendo responsabilidad en ambos casos. En
consecuencia, no es licito afirmar la supuesta asimetria moral entre acciones y
omisiones. Por ejemplo: en relaciéon a problemas éticos en salud, se discute la
diferencia moral entre “dejar morir a alguien”, omitiendo suministrar apoyo artificial
para prolongar la vida, y “matar a alguien”, inyectando una droga letal. Si bien este
planteo origina serias controversias sociales y legales, moralmente no existe
diferencia entre la omisién y la accién porque en ambos casos el individuo ‘“hace

algo” y es responsable por su eleccion.”’

€ Si reconocemos la existencia de derechos de propiedad relativos o con restricciones, entonces la
visién de los derechos y deberes no se reduciria a derechos negativos. Este es el punto de controversia
entre las posiciones libertarianas y liberales, tema que no serd desarrollado aqui por exceder los
objetivos del trabajo. Véase al respecto Rivera Lépez, op. cit.

La distincién tradicional entre eutanasia activa (accién dirigida a matar) y pasiva (omisién o
suspensién del tratamiento para permitir la muerte) no contribuye a esclarecer el problema de la
eutanasia, ya que no existe diferencia moral entre una y otra. Sin embargo, la eutanasia pasiva es
comunmente aceptada, en tanto la eutanasia activa se halla prohibida en la mayoria de los paises. El
supuesto de esta prohibicién se hallarfa en la concepcién de que matar a alguien es moralmente peor
que dejarlo morir. Segiin Rachels, no existe diferencia moral entre matar y dejar morir. El fin y la
intenci6én del médico que aplica una inyecci6n letal al paciente dolorido y moribundo y el médico que
suspende el tratamiento a dicho paciente es el mismo, y ambos hacen algo para que dicho paciente
muera. La distincién médica entre eutanasia activa y pasiva no es moralmente defendible, debido a que
la accién y la omisién no poseen significado moral distinto. La diferencia se esclarece si utilizamos los
conceptos “pedir” y ‘“rechazar” en el marco de la relacién médico-paciente. De esa forma los
pacientes preservan el control de sus vidas. Véase al respecto Rachels, James, “Eutanasia activa y
pasiva”, en Luna, F. y Salles, A; edit. Decisiones de vida y muerte, Bs. As, Sudamericana, 1995;
Sullivan, Thomas, “Eutanasia activa y pasiva: una distincién inapropiada?”, en Luna, Fl, Salles, A, op.

cit; Culver y Gert, Philosophy in medicine, “Eutanasia”, NY; Oxford University Press, 1982; de
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Por otra parte, en determinadas circunstancias resulta pertinente y obligatorio
“dafiar” a la persona para evitar un dafio serio y beneficiar a la misma. Por ejemplo, la
amputacién de la pierna de una persona diabética, previo consentimiento, para salvar
su vida.

Evitar un dafio no implica sélo no interferir, es decir no realizar la accién que
dafia a otros. También implica actuar, es decir realizar una accién que beneficie a
otros, siempre y cuando estén dados los medios y las condiciones para prevenir y
evitar dafios o riesgos de dafios (Volveré sobre este punto en el Capitulo VIII).

En tal sentido, el dafio es causado también por omisidn, interfiriendo de igual
manera en el derecho a la vida, a la integridad, en la libertad de todos. Por ejemplo, en
el marco del actual conocimiento y tecnologia genética, y suponiendo la libre
disposicién de la misma en nuestros hospitales, los nifios que nacen con serias
enfermedades genéticas que pueden prevenirse y tratarse en el vientre materno, como
espina bifida, esos nifios han sido dafiados por las instituciones sanitarias por omitir
la realizacién oportuna del estudio genético®®. Lo mismo ocurre con los bebés que
nacen con SIDA y que no reciben el tratamiento para revertir su condicién. En dicho
caso, no es s6lo el dafio directo causado por la madre, sino la omisién de los

profesionales que atienden el embarazo y no permiten que la enfermedad se revierta.

Ortiizar, M. Graciela; “Andlisis de las definiciones de muerte y eutanasia”, Actas del Segundo
Congreso Provincial de Sicologia, 1996, UNLP; de Ortiizar, M Graciela, “Dilemas éticos al final de la

vida”, Actas del Segundo Simposio Internacional sobre muerte encefdlica, La Habana, Cuba, 1996.

¢ Si dichos test se utilizan universal y obligatoriamente, entonces el responsable directo del dafio
causado por la omisi6n seria el médico que atendi6 el embarazo. En la actualidad, existen casos de
juicios por mala praxis, iniciados por lo padres al médico tratante, debido a la no realizacién de
medidas preventivas durante el embarazo. Véase Mannsdorfer, T.“Responsabilidad por lesiones
prenatales.Fundamento; Wrongful Life y Tendencias (Espaia / Suiza ) 85”, en Revista de Derecho y

Genoma Humano, Pais Vasco, Universidad de Deusto, Nro. 15, Julio-Diciembre, 2001
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En dicho sentido, el libertarianismo defiende una concepcién limitada y
arbitraria de dafio basada en la injustificada asimetria moral entre accién y omisién.
Bajo este supuesto erréneo se niega la existencia de la responsabilidad social en
prevenir y reparar el dafio en salud publica (politicas preventivas), ain cuando su no
existencia afecte directamente las posibilidades de eleccién individual, es decir la
libertad de cada individuo. (Volveré sobre este punto en el Capitulo VIII)

Al respecto, considero que el dafio producto de una omisién incorpora
elementos importantes para el andlisis, porque tanto el individuo (responsabilidad
individual) como la institucién (responsabilidad social) son responsables por las
acciones y omisiones que afectan la libertad. Por ejemplo, existen una serie de
enfermedades endémicas, como la tuberculosis, la malaria, el mal de Chagas, que
fueron en algin momento erradicadas de nuestros paises. Estas enfermedades,
precisamente por la ausencia de politicas preventivas y controles continuos, han
reaparecido en los lugares de mayor pobreza. Estas enfermedades no son meras causas
naturales, porque la omision del Estado ha provocado la persistencia de las mismas.
Por lo tanto, las enfermedades no son meramente producto del azar; como tampoco lo
son (o lo serdn) las enfermedades con causas genéticas que pueden (o0 podrdn) ser
evitadas a través de su temprana prevencion (Véase sobre test genéticos Capitulos V,

IX, Anexo Il y glosario genético).

Ahora bien, para superar la parcialidad de la definicién negativa de dafio
libertariano aplicado a acciones y a derechos negativos (derecho a no ser matado,
derecho a la intimidad, etc), se precisa también superar la concepcién negativa o

formal de la libertad como no interferencia.
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La libertad individual supuesta por el libertarianismo se reduce,
principalmente, a una libertad negativa, formal, explicitada en los derechos legales
sobre la propia existencia. El problema de esta libertad es que si s6lo algunas personas
pueden llegar a transformar su libertad formal en “autodeterminacion sustantiva” o

89 el principio de consentimiento, considerado como elemento

“autonomia critica
clave en la teoria moral secular de Engelhardt, sélo serd ejercido por unos pocos
privilegiados, al menos en nuestros paises en desarrollo.”

En sintesis, el punto clave del libertarianismo es negar la responsabilidad
social, y el argumento en consideracién se base en mostrar que la enfermedad es
producto del azar —natural y social-, hecho infortunado pero no injusto. No obstante,
el libertarianismo no ha brindado un criterio claro para distinguir entre los hechos
infortunados e injustos, porque la enfermedad no es sélo producto del azar, sino
fundamentalmente de la interaccién de complejos factores sociales y naturales,
muchos de los cuales pueden preverse y evitarse con la accién humana. Por lo tanto, si
se puede actuar anticipadamente, modificando el contexto social o interviniendo

genéticamente para evitar el dafio, entonces la enfermedad es un tema de justicia

social. (Véase mas adelante Capitulo VII)

1.6. Algunas consideraciones preliminares sobre los desafios de la genética a la

teoria de justicia en salud libertariana

% La autodeterminacién y el desarrollo de la autonomia critica requiere tanto de recursos como de
derechos sobre la propia existencia fisica, es decir requiere la satisfaccion previa de necesidades y el
desarrollo de capacidades bdsicas. Al respecto véase Capitulo VIII.

7 La defensa de la libertad real o autonomia critica cuestiona la existencia de derechos de propiedad
absolutos —derechos supuestos por el libertarianismo-, exigiendo la restriccién de la propiedad privada

con fines redistributivos.
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Uno de los presupuestos claves de la mayoria de las teorias de justicia
distributivas, como he mencionado anteriormente, es la idea de que existe una “loteria
natural” que distribuye por azar las habilidades naturales entre los miembros de la
sociedad. Esta distribucion de rasgos naturales lleva a diferencias fisicas y
conductuales en los rasgos humanos, las cudles afectan el bienestar general del
individuo.”!

Ahora bien, al respecto considero oportuno sefialar tres puntos sobre el
impacto de la genética en la teoria de justicia libertariana de salud: 1- intervencién
humana en los rasgos naturales o genéticos; 2- problema de la justa adquisicién de
ventajas genéticas; 3- condicionamiento genético en el comportamiento humano, no

responsabilidad individual.

En primer lugar, en relacién con la consideracioén de la enfermedad como un
hecho infortunado pero no injusto, al parecer la ingenieria genética humana desafia
esos presupuestos desplazando la loteria natural bajo el control social, es decir,
aumentando nuestra habilidad para manipular la herencia genética (“mejoramiento
genético”). Caracteristicas que antes fueron consideradas como fuentes naturales
(fuerza, inteligencia, altura, entre otras), en la actualidad comienzan a ser
consideradas como recursos sociales. Por lo tanto, de acuerdo a dicho argumento,
nuestros rasgos genéticos pasarian a ser producto de la decisién y de la intervencién

humana, las cuiles podrian responder a politicas sociales determinadas o a

™ Por ello, como desarrollaré en la Segunda Parte, el proposito principal de la justicia distributiva de

linea rawlsiana es el disefio de instituciones sociales que compensen esas diferencias en talentos y

habilidades.
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preferencias individuales de aquellas personas que puedan pagar los costos de la
nueva tecnologia genética, suponiendo su libre comercializacién.

En consecuencia, se podria sostener que los rasgos “naturales” y las
enfermedades genéticas no pueden ser considerados como producto del azar, sino
como factores que responden a la intervencién humana. No obstante, como he
planteado en la introduccién, considero que es importante estudiar los alcances de la
genética desde una perspectiva prudencial y realista; es decir, evaluando la interaccién
de los muiltiples factores que inciden en la expresién de los rasgos. Por ello, en mi
opinion, si bien acuerdo en que el desarrollo de la tecnologia genética ha aumentado
el control social de los rasgos naturales, no considero realista pensar que podemos
comprar los rasgos genéticos individuales en un “supermercado genético” o disefiar
seres humanos como disefiamos autos, porque la mayoria de los rasgos humanos son
resultado de una compleja interaccion entre lo natural, lo genético, lo social, lo
medioambiental, etc. Este punto serd abordado mds adelante, cuando analice las
intervenciones genéticas y el mejoramiento genético desde un enfoque integral (Véase
Capitulos VI y X).

Por ello, en términos generales considero que si bien es cierto que el progreso
en la manipulacién genética refuerza la arbitrariedad de la distincién entre loteria
natural y social, dicha arbitrariedad es reconocida anteriormente al desafio de la
genética, en la medida en que los factores sociales siempre han incidido en el
desarrollo de los rasgos naturales. Por ejemplo, en un sistema de castas, la sociedad es

dividida en poblaciones bioldgicas separadas, contrastando con la diversidad genética
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existente en sociedades abiertas. Este seria un ejemplo del control social de la
herencia genética o loterfa natural sin el uso de la nueva tecnologfa genética.”

Por las razones expuestas, las cudles serdn ampliadas en el transcurso del
presente andlisis (Parte I), no existe un criterio claro para determinar, como sostienen
los autores libertarianos (y algunos autores liberales-igualitarios), la distincién entre
la loteria natural y la loteria social, entre lo infortunado y lo injusto, entre la
responsabilidad individual y/o social (Volveré sobre este tema en los Capitulos IV, V,

VI, X).

En segundo lugar, el punto que me interesa resaltar brevemente aqui es c6mo
la ingenieria genética refuerza, a través de este aumento del desplazamiento de lo
natural bajo el control social, la critica a la concepcién que sostiene que nuestra més
bésica “posesion” original, nuestros rasgos genéticos o “talentos naturales”, son
“justamente adquiridos”.73 Estas caracteristicas inciden, en gran medida, en nuestras
posibilidades de elecciones en el mundo.

Por ello, cuando los defensores del libertarianismo argumentan la libertad de la
explotacién econémica de las ventajas naturales y/o genéticas derivadas de sus rasgos
individuales, esto supone que las ventajas genéticas son “justamente adquiridas”. Este
punto es clave en el libertarianismo, y muestra la falta de justificacién de la piedra de
base de la filosofia libertariana: los rasgos o talentos naturales son moralmente

arbitrarios y no “justamente adquiridos”.™

"Asimismo, las politicas eugenésicas adoptadas histériciamente, en forma explicita o tcita, han
contribuido a la manipulaci6n natural bajo objetivos politicos y sociales.

7 De acuerdo con Ronald Green, tampoco puede decirse que son “injustamente adquiridos” porque no
tendria sentido decir que hemos “adquirido justamente” nuestras caracteristicas genéticas.

™ Como he anticipado, el problema de la justificacién de la propiedad de si, de los derechos absolutos

de propiedad derivados de la misma, y de la justa adquisién original, no serdn desarrollado en
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Sobre el tema, en el Capitulo III, analizaré la aplicacién del argumento de la
explotacion de las ventajas naturales y genéticas en el contexto del sistema privado de
salud y de la denominada “equidad actuarial”, evaluando el impacto de la genética en
la aplicacién de los principios libertarianos para justificar un sistema de salud basado
en riesgos genéticos.

Como he planteado anteriormente, considero que la ingenieria genética
mostraria, una vez mads, como las caracteristicas naturales no son merecidas. En este
sentido, resulta relevante y apropiada la visién general rawlsiana sobre los rasgos
genéticos o naturales como bienes que deben compartirse y redistribuirse sus
beneficios, porque su adquisicién no es necesariamente una “justa adquisiciéon” sino

un hecho moralmente arbitrario. (Véase sobre el tema el Capitulo IV)

En tercer lugar, se sostiene que la genética afectaria los clasicos argumentos a
favor de la determinacién de la responsabilidad individual en salud. Si tengo una
predisposicién genética a ser adicto a la nicotina, entonces no podria simplemente

argumentarse que he elegido fumar y que soy responsable por las consecuencias que

profundidad aqui porque considero que dicho anélisis merece un tratamiento independiente, tema que
excede los objetivos del presente trabajo. Sobre el tema general de propiedad de si remitimos a los
siguientes trabajos: Mundé, J, “Autopropiedad, derechos y libertad”, op. cit; Green, R, “What does it
mean to use someone as “a means only”: rereading Kant, Kennedy Institute of Ethics Journal, 11, 3,
2002, 247-261; Bertomeu, MJ, “Propiedad, ciudadania y libertad”, op. cit; Vallentyne, P, “Self-
Ownership and equality: brute luck, gifts, universal dominace and leximin”, Ethics 107, January 1997,
p.p.321-343; Otsuka, M, “Self ownership and equality: a lockean reconciliation”, Philosophy and
Public Affaire, p.p.65-92; Cohen,G.A, “On the currency of egalitarian justice”, Ethics, 99, July
1989,906-944 Para una introduccién general sobre la discusién ética de la apropiacién de la
informacién genética, especialmente en el nivel de investigacion gen6émica, véase Moore, A,“Owning
genetic information and gene enhancement techniques: why privacy and property rights may
undermine social contro! of the human genome”, Bioethics, Vol. 14, Nro.2, 2000, p.p 97-118; Farrelly,
C, “Genes and social justice: a rawlsian reply to Moore”, Bioethics, Vol 16, Nro.1, 2002, pp72-83;
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el fumar posee sobre mi salud a largo plazo. Asimismo recientes estudios sobre la
influencia del factor genético en el comportamiento mostrarian que existe una
predisposicion genética a comportamientos de riesgo, accidentes, traumas,
alcoholismo, adicciones. Estos puntos serdn analizados seguidamente, en el Capitulo
II, a través de la critica al argumento del mérito. Posteriormente en el Capitulo V
retomaré el citado tema desde una perspectiva distinta, estudiando la supuesta
responsabilidad individual por conocimiento anticipado de la informacién genética.
Antes de comenzar el andlisis del argumento del mérito, resulta oportuno
repasar los problemas identificados en la justificacién tedrica libertariana del sistemna

privado de salud, sus conceptos y supuestos tedricos claves.

1.7.Conclusiones del capitulo.

De acuerdo a la posicién sumariada de Engelhardt, el derecho a la salud -al
implicar reclamos hacia los bienes y servicios de terceros- no estaria justificado por
razones de propiedad, consentimiento y consideracion de la enfermedad como un
hecho infortunado pero no injusto.

Esto lleva a considerar a la salud como un bien mas de consumo, regulado por
el mercado. Los individuos tienen derecho a comprar en el mercado los seguros de
salud, segiin sus preferencias, y aquellas personas que no puedan comprarlos quedaran
deliberadamente excluidas, y recibirdn —en el mejor de los casos- la beneficencia de la
gente.

En términos generales, el problema de la concepcién libertariana aplicada a
salud radica en la parcialidad y arbitrariedad del enfoque centrado en el

consentimiento individual y la propiedad privada; el cudl supone una visién negativa

Bertomeu, MJ, Sommer, S, “Patents on genetic material. A new originary accumulation”, en Donchin
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sobre la libertad y el dafio; y una particular defensa de la enfermedad como hecho
infortunado pero no injusto.

En primer lugar, la vinculacién planteada por Engelhardt entre el principio de
consentimiento individual y la propiedad privada, ha llevado a dicho autor a negar el
sistema universal de salud como sistema tunico porque el mismo implicaria una
imposicién coercitiva sobre la libertad y la propiedad individual. En consecuencia, el
citado autor niega la existencia de un derecho a la salud y reconoce sélo la obligacién
moral de beneficencia (la cudl no constituye propiamente la atencién de la salud, a
través de un sistema mixto o un decent minimun, porque la beneficencia se reduce
s6lo al alimento y abrigo).

Sin embargo, al negar el derecho a la salud, Engelhardt impone un sistema
linico privado de salud, sistema que nace sin el consentimiento de los que no pueden
pagar para acceder a la salud, es decir sin el consentimiento de los que no tienen
propiedad. Dicho sistema es doblemente coercitivo, porque no sélo excluye a los
vulnerables y necesitados del acceso a la atencion de la salud, sino también no respeta
la expresion de sus intereses. En consecuencia, la libertad individual y el respeto por
la eleccidn serian ejercidos s6lo por algunas personas, aquellas que posean propiedad
privada e ingresos adecuados. Los que no tengan propiedad privada no tendrian la
posibilidad de elegir el sistema de salud y el plan de vida a desarrollar.

Esta justificacién supone una arbitraria concepcién de libertad como no
interferencia asociada con el supuesto libertariano de propiedad de si y con los
derechos absolutos de propiedad derivados del mismo.

El problema central del principio de consentimiento, y en general el problema

del ideal de libertad individual negativa del liberarianismo, radica en no reconocer que

et al, Feminist Bioethics, Human rights and the developing world, Rowman, Littelfield, 2003.
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todo individuo requiere para ser libre y para poder consentir, la satisfaccién previa de
las necesidades bdsicas, y ciertos bienes materiales y culturales que forman parte del
patrimonio social, porque son producidos en cooperacién con los otros. El individuo
no es un individuo aislado ni un individuo abstracto, es un individuo que habita en
una sociedad cooperativa.

Engelhardt no demuestra la no existencia de necesidades universales. Por el
contrario, reconoce dos necesidades basicas universales: el alimento y el abrigo.

Por ello, en segundo lugar, es importante desenmascarar la supuesta asimetria
entre accién y omision, dafio y beneficio, que supone la concepcién libertariana. El
dafio no es s6lo producto de una accién humana directa que afecta la libertad
individual. Por las razones planteadas, el dafio causado por el ser humano puede ser
tanto producto de acciones y omisiones de individuos particulares y de instituciones
sociales, existiendo responsabilidad en ambos casos. Evitar un dafio no implica sélo
no interferir; también implica actuar. En este contexto, constituye una obligacién
moral del Estado evitar o prever aquel dafio serio que afecta los intereses y el
desarrollo de la libertad o autonomia critica del individuo, de todos los individuos.
Para que la persona pueda desarrollar su libertad y prestar su libre consentimiento, se
requiere la previa satisfaccion de sus necesidades universales (Véase mdis adelante
Capitulo VIII)

Por 1ltimo, en tercer lugar, el argumento ad hoc utilizado por Engelhardt para
negar el derecho a la salud (basado en la consideracién de la enfermedad como un
hecho infortunado pero no injusto), ignora la multiplicidad de factores que
condicionan el proceso de salud-enfermedad, la cudl no se reduce al azar. Asimismo
ignora la prioridad de la accién preventiva del Estado para evitar que el dafio serio

afecte el desarrollo de la libertad (autodeterminacién individual).
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Seguidamente, luego de esta breve introduccion a la justificacion libertariana
en salud, mi objetivo es mostrar, a través del andlisis del argumento del mérito y de la
equidad actuarial, cémo el sistema privado de salud libertariano no respeta la misma

libertad individual, el consentimiento, y la eficiencia en la puesta en préctica de sus

principios.
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CAPITULO II: A) EL ARGUMENTO DEL MERITO EN EL SISTEMA

PRIVADO DE SALUD

En lo que sigue analizaré la justificacion libertariana del “argumento del
mérito” (responsabilidad individual por riesgos de salud) en el sistema privado de
salud. Dicho argumento ha sido utilizado para restringir el acceso a la salud y supone
la libre eleccion de las personas que se dafian a si mismas (por ejemplo, fumadores,
alcohdlicos, drogadictos, etc).

A partir del avance de la genética, existen interpretaciones contrapuestas sobre
la incidencia del nuevo conocimiento en la responsabilidad individual en salud.

75 han sefialado causas

Por una parte, recientes estudios experimentales
genéticas que predisponen al individuo a determinados comportamientos y adicciones.
Por consiguiente, la genética contribuiria a argumentar en contra de la responsabilidad
individual en salud.

Por otra parte, se sostiene que el actual conocimiento anticipado de la
informacién genética implica la responsabilidad del individuo de contrarrestar su
predisposicion, actuando preventivamente sobre la misma. Este punto no serd
desarrollado aqui, remitiendo al Capitulo V.

Mi hipétesis, en el presente capitulo, se centra en mostrar que la no existencia

de un criterio para atribuir responsabilidad individual en salud’ se debe a razones que

"SHamer, D, “The heritability of happiness”, Nature Genetics, 14,125-126,1996; Hamer, D, et.al.,
“Populations and familiar association between the D4 dopamine receptor gene and measures of novelty

seeking”, Nature Genetics, 12 January, 1996, p.p.81-94

My consiguientemente, excluir a las personas del acceso a la atenci6n de la salud —argumento del

mérito-.
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exceden el tema de la genética. No obstante, también considero que el actual
conocimiento genético contribuye a reforzar la imposibilidad de atribuir
responsabilidad individual absoluta en salud.

Para comprender la importancia del argumento del mérito (responsabilidad
individual por riesgos de salud) en el contexto del sistema privado de salud, resulta

relevante comenzar definiendo qué entendemos por sistema privado.

Una de las caracteristicas principales y definitorias del sistema privado, mds
alld de su condicionamiento al pago y de estar librado al mercado, es la estratificacion
del sistema por riesgos. Los seguros privados son voluntarios y variables,
resultando esencial al modelo la clasificacién por similitudes y diferencias de riesgos
de salud (risk rating). Esto permite que el monto de la pdliza se establezca de acuerdo
a los riesgos previamente evaluados. Dicho célculo, denominado por los libertarios

n77

como "discriminacién justa"'’, constituye el punto clave del sistema para garantizar

78 como su beneficio comercial.

tanto su solvencia econémica

Con una rapida y simple observacién sobre la estructura y funcionamiento del
modelo de salud planteado, podemos resaltar el hecho de que éste no sélo excluiria a
las personas indigentes, es decir a aquellos que no pueden pagar los servicios, sino

también, y muy directamente, a las personas de altos riesgos que mdas necesitan

acceder a la atencion de la salud.

"L a seleccién de riesgos se realiza adecuadamente y existe una justa discriminacién cuando la
probabilidad de mortalidad y morbilidad del solicitante ha sido propiamente estimada y reflejada en la
categoria de la péliza" - la traduccién es mia-. Véase R. Pokorski, "Use of genetic information by
private insurers”, en Murphy,T and Lappé, M. ed., Justice and Human Genome Project, University of

California Press, California, 1994, p.106
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Ahora bien, para examinar la aplicacién de los principios normativos que
rigen el sistema privado de salud -sus supuestos y su justificacién-, resulta prioritario
centrarnos en los conceptos de libertad de eleccién/ responsabilidad individual, como
asi también la eficiencia econémica y el supuesto equilibro de mercado.

A modo de aproximacién al tema privado de salud, considero que es
contraintuitivo sostener que la atencién de la salud, o las posibilidades de continuar
viviendo, esten supeditadas a la "responsabilidad en la enfermedad" (o de las
"ventajas naturales” (genéticas), al "cdlculo de probabilidades de costos-beneficios”, o
a las "posibilidades de pago" de las personas). Al menos, es contraintuitivo en paises
como el nuestro, en el cudl ha exisitido una fuerte tradicién de hospital piblico de
excelencia financiado durante décadas por el Estado; y sustentado en intuiciones
compartidas distintas a las que se han impuesto desde la década del ‘80, a partir de
los programas neoliberales de financiacién y privatizacién de la salud.” Sin embargo,
al parecer, nuestra sociedad ha aceptado que empresas privadas obtengan beneficios
econémicos al comerciar con la salud de las personas, denominados "seguros privado
de salud".

Por ello, y pasando a un nivel intermedio, seguidamente analizaré el primer
argumento esgrimido por los defensores del libre mercado para justificar los criterios

del modelo privado de salud: el argumento del mérito.

"Ppara permitir la solvencia de recursos a ser utilizados en futuros gastos de salud los mismos deben
derivarse de la péliza pagada

7 Véase al respecto Bertomeu, MJ, Vidiella, G “Persona moral y derecho a la salud” en Cuadernos del
Programa Regional de Bioética, OPS, Chile, 1997; Bertomeu, MJ, Vidiella, G;"Asistir o capacitar.
Hacia una defensa del derecho a la salud”, en Perspectivas Bioéticas en las Américas, Flacso, Afio I,
nimero 1, p.p 50-66; Vidiella, G, El derecho a la salud, Buenos Aires, Eudeba, 2000; Salles, A y
Bertomeu, MJ (edit) Bioethics: Latinamerican Perspectives, Holanda-USA, Rodopi, 2002; Azpiazu, D
et al, La desregulacion de los mercados. Paradigmas e inequidades de las politicas del neoliberalismo,

Bs As, Grupo Editor Norma, FLACSO, 1999.
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II-1- El argumento del mérito: libertad de eleccién y responsabilidad individual
El "argumento del mérito", tal como lo desarrolla uno de sus fervientes
partidarios, Shapiro®, es el siguiente: la mayoria de las enfermedades®’ que ocurren
en la actualidad son aquellas que las personas se ocasionan a si mismas, al asumir
riesgos por elecciones de estilos de vida (ej, cdncer en el caso de los fumadores,
cirrosis de higado en el caso de los alcohdlicos, problemas de arterias coronarias por
exceso de peso, etc). Dado que los estilos de vida son elecciones voluntarias que
reflejan concepciones de buena vida, y sobre las cuales las personas tienen
reSponsabilidadessz, entonces una persona puede decidir morir prematuramente en
razén de su "propia valoracién de preferencia en el tiempo" (denominada por Shapiro

n83

"one’s rate of time preference""’), esto es, decidir vivir al mdximo el presente y sin

% Shapiro, D, "Why even egalitarians should favor market health insurance?", Social Philosophy and
Policy, vol.15, nro.2, Summer 1998, pp 84-132.

81 Resulta interesante resaltar que la tesis de Shapiro “la mayoria de las enfermedades son producto de
elecciones de vida y responsabilidad individual” no se condice con la concepcién libertariana de
Engelhard. De acuerdo con este dltimo, como he planteado anteriormente, la enfermedad es un hecho
infortunado, producto del azar, pero no injusto. Para Engelhardt, no existiria responsabilidad alguna por
hechos productos del azar, razén por la ctal s6lo cuando la enfermedad es producto de acciones
“irresponsables” humanas, de un individuo a otro, existiria un derecho por dafio. En este punto, en
base a las contradicciones establecidas, considero que no resulta clara la fundamentacién libertariana
para negar la existencia de un derecho a la salud en base a la consideracién de la enfermedad.

82 “Esta claro, entonces, que la propia concepcién de buena vida influye significativamente en los
riesgos de estilos de vida asumidos (y viceversa). Debido a que las elecciones realizadas para alcanzar
las ambiciones y realizar nuestra concepcién de vida son consideradas por los igualitaristas como
voluntarias, y las inequidades resultantes de estas elecciones se consideran justas, se sigue que los
igualitaristas deberian en general considerar los riesgos por estilos de vida como suficientemente
voluntarios." Shapiro, op. cit, p.112 -la traduccién es mia-

8 “valoracién personal de preferencias en el tiempo: aquellos con alta valoracién de preferencia en el
tiempo, es decir, aquellos que otorgan un alto valor a los bienes presentes por sobre los futuros, se
verdn comprometidos en mayores riesgos de conducta, incluyendo comportamientos que podrian

incrementar sus posibilidades de llegar a enfermarse, o morir prematuramente”. /dem
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considerar su futuro (por ejemplo, sometiéndose de manera abusiva a la droga), o
eligiendo una profesion riesgosa 8 (ej, ser bombero, alpinista, etc), o, simplemente,
por seguir valores (epistémicos y metafisicos) en los cuales se desguida la salud.¥
Con el fin de justificar y presentar el mercado privado de seguros como el
mejor sistema, la estrategia de Shapiro consiste en argumentar que los riesgos de

8 razén por la cuél el Estado no deberia interferir en el mercado

salud son voluntarios®
para corregir y compensar las desventajas que son producto de elecciones individuales
y de las respectivas concepciones de buena vida.*’

En términos generales, las razones aducidas por el citado autor para
demostrar la voluntariedad de los riesgos y la superioridad del sistema privado, se
podrian sintetizar de la siguiente manera: 1- los riesgos de salud por estilos de vida
son tan voluntarios como las elecciones que las personas realizan de acuerdo a sus

ambiciones y concepciones de buena vida; 2- s6lo unos pocos riesgos de salud son

cuestiones de "suerte bruta"- factores fuera del control individual-, existiendo un

8 Eleccién personal de profesiones u oficios: por ejemplo, la profesién de bombero posee mayores
riesgos que la profesién de docente. fdem

8 La propia visi6én metafisica y moral o los propios valores: nuestra visi6n sobre el significado y el
valor de la vida y la muerte, lo disfrutable y la felicidad, el sufrimiento y el dolor, jugaran un rol en el
grado de aversi6n a los riesgos. fdem

% Si bien no puede sostenerse que todos los riesgos de salud responden a elecciones voluntarias,
Shapiro argumenta que los riesgos en el cuidado de la salud estdn basados en una mezcla de elecciones
voluntarias (estilos de vida) y circunstancias no elegidas (ej, carga genética), existiendo razones
suficientes para ubicar dicha "mezcla" en el lado voluntario del continuo voluntario-involuntario. Como
ejemplos piensa en las adicciones, consideradas actividades voluntarias centrales en la vida del
individuo, la educaci6n e ingresos en el caso del nifio y el adulto, etc.

%7 En un esquema ideal de mercado de salud, algunos igualitaristas rechazarfan el sistema de riesgos por
considerar que los riesgos de salud no son elegidos, siendo injusto discriminar a las personas por
circunstancias relativas a su loteria natural o social. No obstante, existe una corriente del igualitarismo
denominada “luck egalitarianism”, y representada por Dworkin, Roemer, entre otros, que consideran
la evaluacién de la responsabilidad individual en salud como elemento valido para restringir el acceso a

la salud en sistemas publicos. Véase al respecto el Capitulo V.
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nimero indeterminado de riesgos que responden a estilos de vida y a causas mixtas;
3- debido a que existen buenas razones para no categorizar a la mayoria de los riesgos
de salud como involuntarios, entonces la mayoria de éstos deberian considerarse
como voluntarios, y favorecerse un sistema basado en la clasificacién por riesgos; 4-
segin Shapiro, existen buenas razones para pensar que algunos igualitaristas®®
también considerarian a la mayoria de los riesgos como voluntarios; y en
consecuencia, ain los igualitaristas apoyarian el modelo basado en riesgos, porque tal
sistema promueve la comunicacién de la informacién, incentivando la responsabilidad
del individuo por los cuidados futuros de su salud y su habilidad para realizar
decisiones informadas.®

El supuesto libertario presente en las razones formuladas por Shapiro se basa
en la importancia dada a la libertad de eleccién de los individuos, pero una libertad
entendida s6lo como no interferencia (especialmente como no interferencia del
Estado). Dicha concepcion de libertad negativa fue originalmente definida por Isaiah
Berlin, como la ausencia de impedimentos externos para elegir y/o realizar una accién
o conjunto de acciones’’.

De acuerdo con el citado autor, éstas serian razones suficientes para apoyar la
voluntariedad de los riesgos de salud, y la superioridad del mercado de seguros. Ahora
bien, en relacién a la informacion genética, Shapiro s6lo se limita a mencionar los
factores genéticos como excepciones, por considerarlos casos de enfermedad que no
son responsabilidad del individuo. El citado autor no realiza un andlisis profundo

sobre: 1- el condicionamiento genético en el comportamiento humano —predisposicién

8Cfr. Roemer, J.E, "A pragmatic theory of responsability for the egalitarian planner", Philosophy and
Public Affairs, 1993, vol.22, Nro. 2, p.147.
% Shapiro, op cit, p.p.111-117
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genética-, 2- la posible vinculacién entre la disposicién anticipada de la informacion
genética individual y la responsabilidad individual en salud. Sobre este segundo
punto, no me explayaré aqui, remitiendo para su desarrollo al Capitulo V. Sobre el
primer punto, el mismo serd analizado seguidamente y en el Capitulo II.

En lo que sigue, y en basa a consideracién de factores sociales y genéticos,
realizaré una critica a la hipétesis central de nuestro autor, la cudl podria reformularse
de la siguiente manera: “Debido a que la mayoria de las enfermedades son elegidas y,
por lo tanto, responsabilidad absoluta del individuo; el Estado no debe compensar por

desventajas elegidas, €sto es, no debe garantizar un acceso igualitario a la salud”.

I1.2.Una critica al supuesto de libertad de eleccién y responsabilidad individual
Si sostenemos que los riesgos de salud responden sélo a elecciones de estilos
de vida, atin dejando de lado toda consideracion relativa a la loteria natural, genética,
deberiamos suponer que todas las personas tienen las mismas capacidades para actuar
en pos de su mejor interés y que, por lo tanto, pueden ser igualmente responsables
por el dafio que se causan a si mismas. Como el propio Shapiro reconoce en el caso
de los nifios, existen factores sociales, educacionales y sicoldgicos que afectan las
posibilidades de eleccién, desarrollo y prevencion de riesgos de salud de las
personas. Estas personas adultas no han logrado alcanzar en su proceso de
socializacién y formacién de emociones primarias”’, las capacidades basicas para el
desarrollo de su autonomia. Dificilmente podemos sostener que las personas que se

dafian a si mismas, provenientes en su mayoria de un contexto desafortunado, han

% Véase Berlin, I, Cuatro ensayos sobre la libertad, Madrid, Alianza, 1988. (Véase también en Berlin,
1, Two concepts of liberty, Oxford, Oxford University Press, 1958)
°! Falta de seguridad en la nifiez, relaciones primarias no adecuadas, falta de seguridad fisica y

econdmica
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elegido autodestruirse de modo igual a como eligirian una profesién, de acuerdo con
ambiciones personales. Si consideramos, siguiendo en este punto a Rivera Lépez®?,
que la nocién de libertad estd semdnticamente ligada a la nocion de "poder"”: ser libre
para realizar una accién implica poder hacerla o no, de acuerdo al deseo de cada
persona. Por lo tanto, la ausencia de impedimentos externos (libertad negativa) no
agota el sentido normal del término libertad. La libertad de hacer algo debe incluir el
poder de no hacerlo. El concepto libertario de dafio, reducido a una restriccion en la
libertad causada por una accién (el cual mereceria compensacién si fuera provocado
por un tercero), resulta, al menos, un concepto parcial e insuficiente. (Véase Capitulo
D

Por otra parte, las consideraciones sociales y sicoldgicas utilizadas para limitar
recursos y excluir de la atencién a pacientes en base a prejuicios sociales, convertirfan
al médico en juez moral del comportamiento de sus pacientes%. Si una persona no
posee constancia en sus cuidados personales por haber nacido en un contexto
desfavorable, sin la educacién necesaria para garantizar sus propios intereses, no por
eso podemos sostener que esa persona elige no cuidarse como parte de su plan de
vida. Si las personas carecen de capacidades o recursos materiales para adquirir los
bienes y servicios necesarios para optimizar su salud, no puede atribuirseles la

absoluta responsabilidad por el cuidado de la misma.

%2 Rivera Lépez, E, Los presupuestos morales del liberalismo, Madrid, Centro de Estudios Politicos y
Constitucionales, Tecnos, 1997, p.39

% Un ejemplo de ello se encuentra en el proceso de seleccién de pacientes para lista de espera en el
trasplante de 6rganos. Los factores sicol6gicos y sociales son tomados en cuenta como criterios
"médicos" para determinar la exclusion del paciente del acceso al trasplante. Véase de Ortizar, M.G,
"Interdisciplinary ethics committees for determining criteria of organ distribution”, edit. Salles y

Bertomeu, Bioethics, Latin American Perspectives, Amsterdan, Holanda, Rodopi, 2002
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Por ello, si consideramos, en términos generales, que la igualdad de
oportunidades® y el grado de libertad de la persona para realizar acciones depende de
la cantidad de cursos de accién diferentes que la persona puede elegir realizar o no, y
del grado de poder efectivo que posee para seguir cada uno de esos cursos de accién’”,
entonces jen qué medida podemos sostener que la persona ha elegido libremente, y,
por lo tanto, posee absoluta responsabilidad individual en la enfermedad?. Asimismo,
estd claro que sélo estamos hablando de enfermedades que son causadas por la accién
del individuo, y no de enfermedades causadas por eventos naturales (catastrofes), por
factores genéticos, por accidentes o por factores sociales como la pobreza. Sin
embargo, ;cudl es el criterio para atribuir responsabilidad al individuo?. Se podria
contraargumentar, precisamente apelando a la genética y al desarrollo del PGH; que
en la actualidad seria posible el descubrimiento del "gen malo" que produce, en
determinados individuos, una predisposicién a la drogadiccién, a la obesidad, o a
algiin trastorno en el comportamiento.

Como he anticipado, de acuerdo a estudios recientes sobre genética y

6

comportamiento humano®, existen predisposiciones genéticas a las adicciones -como

% Volveré sobre el concepto de igualdad de oportunidades en los Capitulos IV y VIII.

% Rivera Lépez, op.cit, p.40

%Por ejemplo, existen estudios que comparan las relaciones entre las diferentes variaciones genéticas
(polimorfismos) y la adiccién al tabaquismo. Se sostiene que las personas que poseen una allela corta
con baja eficiencia transcripcional son més propensos al tabaquismo que las personas que tienen un
polimorfismo con una allela larga de alta eficiencia transcripctional. Y esto esta asociado con la
produccién de “Serotonin”. En la misma linea, otros estudios sostienen que la predisposicién a
conductas de riesgo estdn asociadas con polimorfismos de larga allela exon III que repite la secuencia
del receptor D4 dopamine (D4DR). Véase Benjamin, J; Lin Li, Patterson, C; Greenberg, B.D,
Murphy, Hamer, D; “Population and familiar association between the D4 dopamine receptor gene and
measures of novelty seeking”, Nature Genetics 12 January 1996, 81-84; Hamer, D, et al, “Depression
vulnerability, cigarette smoking and the serotin transporter gene”, Science-direct, Addictive Behaviors
30, 2005, 557-566; Hamer, D H, “The heritability of happiness”, Nature Genetics 14, October 1996,
125-126
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la adiccién a la nicotina, al alcohol, al riesgo-, las cudles son explicadas en términos
genéticos, ajenos a la eleccion humana. Este argumento cuestiona directamente la
atribucion de responsabilidad individual absoluta en salud humana.

No obstante, mas alld de encontrarse dichas investigaciones a nivel
experimental, podriamos pensar en una primer critica a dicho argumento: el
determinismo genético imperante en la interpretacién de los resultados de test de
predisposicion genética. (Volveré sobre este punto en los Capitulos Il y V)

Lo cierto es que, como desarrollaré mas adelante®’, existen multiples factores
que inciden en las enfermedades. Por lo tanto, si reconocemos que existen multiples
factores que interactiian y causan las enfermedades, y si reconocemos que no existe
un criterio claro para precisar cuindo los riesgos de salud son voluntarios, entonces no
podemos concluir que la mayoria de los riesgos de salud son voluntarios y responden
a estilos de vida. Por ejemplo, sabemos que muchas predisposiciones genéticas no se
expresan, y ain las que se expresan dependen, para ello, de la interaccién con el
medio. Otras enfermedades responden exclusivamente a la exposicién del individuo
en el medio ambiente. Pero también pueden existir causas mixtas para el desarrollo de
enfermedades, combindndose factores genéticos, ambientales ~naturales y sociales- y
personales. No podemos sostener que las causas de las enfermedades responden
exclusivamente a uno u otro factor, ain cuando si podemos sostener, en circunstancias
especificas, que predominé uno u otro. Incentivar el determinismo genético o la
explicacién de los riesgos de salud por responsabilidad absoluta del individuo,

constituyen simplificaciones erréneas que oscurecen la discusion.

%7 Véase Capitulo VII
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Finalmente, entre las ventajas que seflala nuestro autor sobre el modelo de
riesgos se encuentra la promocién de la educacién e informacién de la salud®®,
permitiendo fomentar la responsabilidad individual en salud, no sélo sobre hechos
pasados sino también sobre cuidados futuros™. Al respecto, debo destacar, en primer
lugar, que no existe la supuesta simetria de la informacion en los seguros privados de
salud. Los "consumidores" no pueden conocer lo que compran, desconocen los
tratamientos médicos debido a su especificidad técnica, no poseen criterios para elegir
los mejores medicamentos, o para evaluar las habilidades de su mismo médico, o
para decidir seguir o no sus propios consejos. En segundo lugar, el reconocimiento de
la importancia de la educacién -atin cuando la misma no se fomente en el caso de los
seguros privados- significa un reconocimiento indirecto de la no responsabilidad
individual absoluta. La prevencién y la educacién de la salud son herramientas
fundamentales para el progreso de todo sistema de salud, y constituyen una
responsabilidad social'®. No obstante, del reconocimiento de la importancia de la
educacion no se sigue la exigencia de impuestos especiales a causa de supuestos

riesgos voluntarios de salud, o la exclusién directa del acceso al seguro de salud por

% La promocién de la informacién y la simetria de la informacién en los seguros privados constituye,
como sostendremos m4s adelante, una ficcién histérica de los seguros de salud. Los pacientes no
pueden valorar la informacién suministrada. Estos problemas de informacién son méas graves que los
que tienen los consumidores en otras dreas. Véase Stiglitz, J, La economia del sector piblico, Antoni
Bosch, 3ra. Ed, 2000

% La responsabilidad no es s6lo una cuestién de mirar al pasado, no es sélo el problema de si uno es
responsable por lo que hizo. La responsabilidad también es una mirada al futuro, es decir, un problema
de cémo las personas pueden ser incentivadas para ser responsables por su conducta y su salud en el
futuro- Shapiro, op. cit, p.116 -la traduccién es mia-

10 yéase Capitulo V y IX
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altos riesgos, como lo sugiere Shapiro. Dificilmente se incentive a una persona a
cuidar su propia salud excluyéndola del acceso a la atencién de la salud.'”!

Los impuestos y exclusiones, lejos de constituir incentivos para la educacién y
para disuadir al individuo de asumir riesgos, fomentan la no responsabilidad social en

d'*2. Como mencioné anteriormente, si adherimos a la tesis de la

el cuidado de su salu
responsabilidad absoluta de los individuos por los riesgos de salud'®, entonces
deberiamos previamente poder establecer en base a qué criterio el médico juzgaria el

comportamiento moral de las personas para atribuir tal responsabilidad individual

absoluta!®,

11 Por otra parte, en relacién a los problemas de de incentivos, es importante reconocer que dichos
problemas comienzan con la informacion imperfecta en los seguros privados de salud, es decir con la
falta de educacién e informaci6n tanto para los asegurados como para los aseguradores. A partir de
dicha asimetria surge una de las preocupaciones mds importantes de los seguros privados de salud: el
"riesgo moral". Se denomina "riesgo moral” cuando las personas, una vez aseguradas, descuidan su
salud y gastan desmedidamente en asistencia sanitaria ante la seguridad de su cobertura. Es importante
sefialar que las mismas empresas aseguradoras no pueden controlar, por desconocimiento, lo que
prescriben los médicos; como tampoco pueden controlar los hédbitos de salud de las personas. En
términos generales, para los economistas se trata de un problema de incentivos: cuando existe un
seguro, los incentivos para conservar la salud y controlar los gastos sanitarios son menores.Véase
Bertomeu, MJ; “Equidad y mercado en salud”, en Bergel,S edit, Genoma Humano, Buenos Aires,
Rubinzal- Culsoni, 2004; Stiglitz, op.cit, p.356

192 Una parte fundamental de las reformas sanitarias propuestas por Clinton era mejorar la informacién
a través de la recopilacién general de datos y una mayor difusién de la informacién sobre los
restultados de los diferentes centros. Véase Stiglitz,op.cit, p. 352.

13 Tesis que implica restringir el acceso a la salud y racionar recursos por responsabilidad individual
en salud.

104 Segin Roemer, para evaluar la responsabilidad de una persona no sélo debemos plantear si la
misma ha sido informada o no sobre los riesgos de salud. Debemos también indagar sobre preferencias,
creencias, e intereses racionales. Debemos distinguir entre tipos de poblaciones, analizadas segin
ingresos familiares, educacién familiar, etnicidad, caracteristicas de inteligencia y estado de salud. Esos
valores constituyen la circunstancia de la persona. No obstante, Roemer no reconoce que una persona
puede fallar en perseguir su interés racional por debilidad de la voluntad, o por creencias erréneas. Los
mismos talentos afectan las preferencias y creencias de una persona y estin mds alld de su control.

Véase Roemer, op. cit, p.p.150-155; y Capitulo V.
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I1.3.Conclusiones del capitulo

En términos generales, el argumento del mérito en los sistemas privados de
salud falla por basarse en un sentido radicalmente individualizado del
comportamiento saludable y en la negacién absoluta de la responsabilidad social.
Shapiro no brinda un criterio claro ni demuestra que la mayoria de las enfermedades
sean producto de estilos de vida y elecciones individuales. La estrecha definicion de
libertad como no interferencia y su concepcién negativa de dafio, conceptos
libertarianos bdsicos analizados en el Capitulo I, inciden en los problemas de
interpretaci6n y justificacion de la responsabilidad individual, y en el vacio existente
en relacion a la responsabilidad social en salud.'®

Atn cuando el citado autor brindara un argumento claro del mérito, si la
restriccién del acceso a la salud estuviera justificada por la responsabilidad individual
en los riesgos, entonces deberia exigirse la compensacién del Estado en casos de
enfermedades genéticas o altos riesgos.

Asimismo, el Proyecto Genoma Humano ha evidenciado cdmo determinados
genes se encuentran implicados en la potencialidad del desarrollo de enfermedades,
incidiendo atin en el comportamiento humano. Por lo tanto, muchas de las adicciones
y enfermedades que eran consideradas exclusivamente desde el punto de vista de la
responsabilidad individual, en este momento estén siendo reconsideradas a la luz de

106

los resultados de los test de predisposicidn genética . En consecuencia, el desarrollo

105 Sobre responsabilidad social en salud véase Parte 11, Capitulo V, y Parte III, Capitulo IX

1% Esto no deberfa implicar dejar de reconocer la multiplicidad de factores que inciden en la expresién

de los mismos.
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del conocimiento genético muestra, también, la no viabilidad del argumento de la
responsabilidad invididual absoluta.

Sin embargo, como analizaré seguidamente, los mismos defensores del libre
mercado sostienen que los seguros privados de salud tienen derecho a conocer la
informaci6n genética individual con el fin de estratificar pdlizas de seguros y excluir a

las personas de altos riesgos, basdndose en el argumento de la equidad actuarial.
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-CAPITULO III: B) EL ARGUMENTO DE LA EQUIDAD ACTUARIAL.

RESTRICCION DEL ACCESO A LA SALUD POR RIESGOS GENETICOS

El objetivo fundamental de los seguros privados es la “equidad actuarial”. La
“equidad actuarial”'®” no equivale a la igualdad de oportunidades en el acceso a la
salud. En la equidad actuarial, las pélizas varian por riesgo. En la igualdad de acceso,
todos -jovenes, viejos, saludables, enfermos, con o sin factores asociados que
aumenten significativamente la probabilidad de hacer un temprano reclamo- pagarian
el mismo precio.'®

Ahora bien, el argumento de la equidad actuarial, enmarcado en la légica del

19 se presenta como una defensa de la libertad de los individuos para

libre mercado
perseguir sus ventajas econémicas. Los individuos deberian ser libres de perseguir
sus ventajas econdmicas derivadas de sus rasgos individuales. Esto supone que las
ventajas (genéticas y/o no genéticas) son justamente adquiridas”o. Por ello, para los

defensores del libre mercado, seria inequitativo e injusto que aquellas personas sanas

o con bajos riesgos carguen con los gastos de salud de los de altos riesgos

197 En la equidad actuarial las personas a asegurarse, con pérdida de riesgos esperadas similares o
iguales, son clasificados de la misma manera. A mayor riesgo, mayor péliza. A menor riesgo, menor
péliza. Véase Pokorski, R, “Use of genetic information by private insurers”, en Murphy and Lappé,
Justice and the human genome project, California, University of California Press, 1994, p.92

%Debido a que en la prictica la mayoria de los seguros de salud son mixtos, existen leyes
antidiscriminatorias destinadas a proteger a los grupos con riesgos actuariales altos (por ejemplo,
miembros de minorias raciales, mujeres, ancianos). No obstante, como he planteado en el Capitulo I,
bajo el esquema libertariano puro no seria ideal la existencia de sistemas mixtos. Para un anélisis ético-
legal sobre el tema antidiscriminatorio aplicado a genética véase Anexo I.

1% Se presume que el seguro privado posee como funci6n primaria dar a los individuos la oportunidad
de manejar sus riesgos, y no garantizar el acceso igualitario al servicio de salud.

110 y¢ase Capitulo I
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En el presente capitulo estudiaré las implicancias de la genética en el
argumento de equidad actuarial, mostrando las limitaciones del supuesto principio de
propiedad de si y la injustificabilidad general de la estructura del sistema privado,
basada en la estratificacién por riesgos de salud.

Una vez mas, la hipétesis general que inspira este estudio es mostrar que los
problemas existentes en la justificacién de los criterios de acceso a salud, en este caso
la justificacion libertariana, no se deben directamente al impacto de la genética —auin
cuando la genética refuerza sus contradicciones-, constituyendo problemas
estructurales de la teoria.

Por ello, segnidamente mostraré como los principios libertarianos basicos y sus
supuestos —propiedad de sf, libertad individual, privacidad, simetria de la informacién,
entre otros-, principios que justifican el sistema privado de salud; no son respetados
en la puesta en practica del seguro privado y en su propuesta de regulacién de la

informacién genética individual.

II1.1.Un argumento ficticio bajo el supuesto libertariano de la propiedad de si y

de la simetria de la informacion

En los sistemas privados de salud, los aseguradores argumentan su derecho a
la distribucién simétrica de la informacién por las partes contratantes, debido a que
puede producirse una pérdida actuarial, es decir una pérdida en el cdlculo de las

primas de seguros, que pondria en peligro el mismo sistema de seguros.'!!

M Berberich, K, The Human Genome Project, vol. 111, Bilbao, Fund. BBV, 1996, p.91
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. 2 . pe . .z 112
La citada pérdida se daria en los casos conocidos como seleccion adversa”™ *,

en los cuales la persona que solicita el seguro posee informacién relevante sobre su

salud que no es accesible al asegurador ''?

Por estas razones las compaiiias de seguros consideran que poseen un interés
legitimo de conocer las condiciones y riesgos de salud, y exigir en consecuencia la
realizacién de exdmenes genéticos en virtud de excluir del seguro determinados
riesgos que exceden la media''* o exigir primas complementarias.115

No obstante, en mi opinién, no es el beneficio del individuo el que se busca
proteger cuando se reclama la simetria de la informacién sobre riesgos. Esté claro que
el beneficio perseguido es el beneficio comercial de la empresa. El reclamo no se
centra en el individuo ni en su libertad de explotacién de sus ventajas genéticas en pos

de su propio beneficio comercial. Es la empresa, y no los individuos, la que reclama

un acceso exclusivo a la informacién individual con el fin de seleccionar a los

112 Segiin el principio de seleccién adversa aplicado a genética, los individuos que conozcan la
posibilidad de desarrollar una enfermedad genética recurrirdn a los seguros de salud, una vez
informados sobre el resultado positivo del test de predisposicién genética, ocasionando grandes costos
a las empresas y amenazando su beneficio comercial.

113 Ahora bien, en los sistemas mixtos no puros, el problema de la seleccién adversa entre seguros
ocurre cuando el Estado permite que algunos aseguradores obtengan ventajas competitivas sobre otros,
ocasiondndoles a estos ultimos una pérdida por seleccién adversa. Pero si el Estado prohibe a todos los
aseguradores la utilizaci6n de cierto tipo de informacién (sexo, raza, informacién genética), entonces
los aseguradores estarian en la misma posicién de desventaja general para acordar el precio. Todos
pagan mds para cubrir los costos adicionales, pero ningtn individuo resulta particularmente dafiado.
Por esta razén, la mayoria de los seguros preferirian planes donde se compartan los riesgos
(“community rating” plans), admitiendo una gran variedad de poblaciones para compartir los costos y

los precios. Este tema serd discutido en el Anexo 1.

14 Es decir, apelan al principio de la equivalencia: el valor medio esperado- calculado en base al
posible riesgo- equivale al pago de indemnizaciones previsto.

115 g) proceso de evaluaci6n de la informacién es conocido como underwriting practices constituye un
examen reservado -"close examination"-. Se utiliza el término "underwriting" para referirse a los

exdmenes de los individuos con el fin de seleccionar riesgos y fijar la politica de precios de seguros.
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individuos sanos y garantizar su rédito comercial, no permitiendo a cada individuo
elegir como utilizarla.

La supuesta simetria de informacién ha sido una ficcién histérica de los
seguros de salud, al igual que las consideraciones de eficiencia y la concepcidn del
individuo como consumidor racional maximizador de utilidades''®. De hecho, los
seguros privados han ocultado a los individuos y/o futuros pacientes la informacién
sobre tratamientos y costos reales de los mismos, recibiendo grandes sumas de dinero

por el manejo de su salud.'"’

"Existe una alta probabilidad de que la persona tenga un compromiso de su integridad personal, y que,
por tanto, no sea un consumidor racional dispuesto a comparar los beneficios que se ofrecen a precio de
mercado. En segundo lugar, el consumidor de servicios de salud no puede someter a prueba el producto
que se le ofrece, confia en su médico y supone que los servicios que éste le ofrece no estan dictados por
su interés egoista o por consideraciones econémicas sino por las “necesidades objetivas del caso”,
independientemente de los costos o precios de mercado. En tercer lugar, porque la demanda es
generada por los propios médicos quienes, la mayor parte de las veces, son duefios o accionistas de las
compaiiias. Véase K.Arrow,"Uncertainty and the welfare economics of medical care", The American
Economic Review, vol. LIIL. 1963, n.5, Bertomeu, MJ, “Equidad y mercado en salud”, en Bergel, S.; et.
al edit; Genoma Humano, Buenos Aires, Rubinzal- Culsoni edit, 2004; de Ornizar, MG, “El uso no
médico de la informacién genética individual por los seguros privados de salud”, en Bergel, S et al,
Genoma Humano, op cit, p.283; de Ortizar, MG, “Seguros privados de salud: un modelo injustificado
e injustificable”, Revista Latinoamericana de Filosofia, Buenos Aires, Vol. XXIX, Nor 2, 2003,
pp-267-283.

WLos aspectos de interés ético para el tema de los seguros son los siguientes: Primero: la seleccién
adversa, que es un caso de informacién oculta. En el caso de los seguros, el principal es quien contrata
el seguro, y el agente es la compaiiia aseguradora. Si se trata de asegurarse contra el riesgo R, entonces
puede ocurrir que el principal oculte al agente la informacién necesaria para que el agente (la
compafiia) evalie el riesgo y ponga un precio de equilibrio a la contratacién del seguro. Lo mds
normal, entonces, es que la compaiiia ponga un precio medio, que serd demasiado alto para los que
tienen riesgo menor, pero serd muy asequible para los que tienen un riesgo muy grande. Pero sélo se
asegurardn los que tienen un riesgo muy elevado y, la consecuencia iltima, serd que la compaiifa
quebrard a largo plazo. Segundo: azar moral. Es un problema de accién oculta: Supongamos que
alguien contrata un seguro médico con una compaiia privada. Supongamos que no hay problema de
informacién oculta porque antes de asegurarlo, la compaiiia lo somete a un riguroso examen médico
para saber exactamente cuél es el riesgo de contraer todas las enfermedades posibles, o al menos

aquellas cuyos tratamientos son més caros. Pero, luego de contratado el seguro, esa persona tiene un
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Con la avance del conocimiento genético, las compafifas de seguro han
comenzado a reclamar su derecho a acceder a la informacién genética individual para
estratificar por riesgos genéticos''®. El conocimiento de la informacién genética
constituiria una fuerte estrategia para el negocio: seleccionar a las personas
saludables (de acuerdo al perfil genético) y ofrecer primas baratas de seguros, con
ventajas competitivas en relacién con los precios de los otros seguros. En este punto,
el mismo contrato privado de salud dejaria de existir como tal, debido a que dicho
sistema ha sido creado con el fin de lograr la dispersién de riesgos, minimizar su
impacto adverso en las personas y minimizar asi los costes totales para la sociedad""®.
Si se estratifica por riesgos genéticos, evaluados de acuerdo a perfiles genéticos
individuales, dejarian de existir los grandes grupos de riesgos homogéneos en los
cuales se dispersaba el riesgo -dichos grupos estdn basados en el célculo de la
informacién estadistica de mortalidad poblacional y la informacién individual-,

constituyéndose una serie de grupos heterogéneos, y excluyéndose a un gran nimero

incentivo para descuidar su salud, la compaiifa no puede saber a partir de entonces, pero el asegurado si
lo sabe, fumar4d més, beberd mds, aceptard un trabajo peligroso, etc. Como consecuencia de sentirse
seguro y a cobijo de cualquier contingencia médica no es imposible que el asegurado descuide su salud
mucho més que antes de contratar el seguro. Lo cierto es que estos problemas de azar moral y seleccién
adversa que afectan a los mercados de seguros no pueden resolverse con pura racionalidad econémica.
En la préctica del sistema mixto se plantean como soluciones la legislacién antidiscriminatoria, el
“community rating”, entre otros.

"8 El riesgo ha sido definido por el resultado de la informacién individual y de la informacién
estadistica (promedio) sobre la tasa de mortalidad. Con el conocimiento anticipado de la informacién
genética individual se argumenta que desapareceria la incertidumbre (es decir, la ausencia de
informacién sobre cudndo las pérdidas van a ocurrir, que es lo que da a las personas un interés comiin
en compartir riesgos en la péliza de seguros). Esto ha llevado a algunos autores, como Rivera Lépez, a
sostener que no existirian incentivos para continuar cooperando. No obstante, dicha hip6tesis supondria
un determinismo genético absoluto. Véase Rivera Lépez, “La tecnologia genética y la justicia
distributiva”, en Luna, F, Rivera Lépez, E, Etica y Genética, Bs As, Catalogo, 2004, p.111.

119 Menéndez Menéndez Aurelio, "The genetic code and insurance contracts", The Human Genome

Project, Vol. IlI, Fundacién BBV, 1996, p.3
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de personas por riesgos genéticos. Como consecuencia, los costos de los gastos de
salud de las personas excluidas estarian a cargo del Estado -en los paises que exista, al
menos, un sistema mixto de salud-; o s6lo librado a la beneficencia, en el resto de los
casos.

En segundo lugar, no sélo no se respetaria la libertad personal (derecho de
cada individuo a decidir libremente cémo utilizar sus poderes y posesiones). Existiria
una interferencia en la privacidad del individuo, ya que la compaiia de seguros se
apropiaria de la informacion genética del individuo para obtener réditos econémicos
que no le pertenecen, exigiendo a todos los individuos —mads alld de su voluntad o
libre consentimiento- el requisito de suministrar su propia informacién genética. El no
respeto por el consentimiento ocasiona nuevos problemas sicolégicos y sociales en el
manejo de la informacién genética individual !

Este hecho agrava aiin mds el problema de la regulacion de la
confidencialidad de la informacién, en razén de que la informacién médica y familiar
son accesibles a las compaiiias de seguro, a través de los registros médicos e historia
familiar, sin el consentimiento individual, existiendo la posibilidad de "cruzar" la
informacién individual y familiar obtenida para establecer primas de seguros. No es
propio del modelo libertariano puro interferir en la privacidad individual reclamando
la intervencién estatal en el mercado para regular y garantizar el acceso de los seguros

privados a la informacién individual.'®' El acceso de los seguros privados a dicha

120 y¢ase Casabona, C, “El tratamiento y la proteccién de los datos genéticos”, en Mayor Zaragoza et
al, edtis, Gen —Etica, Barcelona, Edit. Ariel, 2003,p.240; de Ortiizar, MG, “Hacia una redefinicién del
consentimiento informado en la practica clinica y la investigacién genética”, Revista de Filosofia y
Teoria Politica, Universidad Nacional de La Plata, 1998, Niimero especial, pp.79-87.

121 Al respecto, podria contra argumentarse que los seguros privados son voluntarios, y, por lo tanto, no
existiria una obligacién de revelar la informaci6n genética. Sin embargo, es la misma filosofia
libertariana la cual censura la existencia del sistema piiblico de salud, no dando opciones reales y

manteniendo un mercado cautivo en los paises en los cuales s6lo existe un mercado privado de salud.
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informacién genética individual, sin el consentimiento informado de la persona,
constituye una violacién del derecho a la privacidadm. La concepcién de vida del
individuo y de su familia, su propia identidad, su libertad, y la confidencialidad en la
relacién médico-paciente, derechos individuales histéricamente defendidos por los
libertarios, serian afectados a costa del exclusivo beneficio comercial de la empresa

privada de seguros.

III-2- El problema de la creacion de subclases genéticas y su exclusion del acceso
a la salud

En referencia a la informacién genética y a su utilizacién en la clasificacién
por riesgos, cabe sefalar que las condiciones de incertidumbre en el momento de
evaluacién de la salud del individuo no se verian modificadas por la informacién
sobre riesgos genéticos, en razén de que —en la mayoria de los casos- no existe un

diagnéstico sino sélo un estudio genético sobre predisposicién de una determinada

Por lo tanto, el consentimiento de la persona no es respetado en el citado contexto. En el caso de los
nifios, los problemas de no consentimiento son atin mayores, existiendo riesgos en su propia integridad
y derechos de confidencialidad.

122 En el caso de la genética, la proteccién a la privacidad se acentia por el surgimiento de nuevos
derechos, como el derecho a no saber. El derecho a no saber surge debido al “problema de demasiada
informacién”, debido a que el conocimiento anticipado de la informacidn genética, a través de los test
genéticos, permitiria identificar una enfermedad genética de la cual adn no tenemos sintomas,
confirmando, en caso de enfermedades monogenéticas, la misma. Pero, atin asi, en el momento actual
de desarrollo de la terapia genética, no existen tratamientos efectivos de cura. La persona que aduce un
derecho a no saber, evidentemente se encontraria dentro del grupo de riesgos. Para proteger su
identidad y su estabilidad sicolégica y familiar puede decidir no saber. En caso de nifios, los menores
no deben ser sometidos a andlisis genéticos, salvo que exista un tratamiento efectivo. En casos de
“hallazgos inesperados” se sugiere informar en forma completa, antes de solicitar la muestra, sobre la
posibilidad de aparecer informacién al respecto y cudl es el deseo del afectado. Véase Casabona, C.,
"Aspectos juridicos del Consejo Genético", Revista de derecho y genoma humano, edic. Espafiola,

nro.1, Julio-Diciembre, 1994, p.p.153-177; Chadwick, R et al, The right to know and the right not to
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enfermedad, que puede no ser expresada en vida. El estado de salud de la persona no
ha cambiado después del estudio genético, no posee sintomas ni tratamientos
especiales, por lo cual seria injusto -bajo la misma ldgica actuarial- que fuera tratada
en forma diferente, pagando de por vida altos costos por una enfermedad que puede
no desarrollarse, es decir, por juzgar su situacion desde el determinismo genético.
Esto equivaldria -nuevamente- a violar la equidad actuarial'”, enarbolada como
bandera por los seguros privados.

Sin embargo, se podria criticar el anterior argumento y sostener que la equidad
actuarial se basa precisamente en un cdlculo probabilistico, y no certero ni individual.
Si una persona tiene presion alta, por ejemplo, entonces debe pagar mds por el seguro,
ain cuando su salud no resulte dafiada por esta condicién. Los argumentos
probabilisticos son actuariales, no individuales'?*. Por lo tanto, el determinismo
genético en base a riesgos seria parte del esquema de salud.

En este punto debemos distinguir dos argumentos: 1- la lgica probable del
sistema privado, 2- el determinismo genético absoluto. Al respecto, si bien podemos
mostrar que el determinismo absoluto no puede ser justificado, el argumento contra el
determinismo genético no seria, por si solo, suficiente para criticar el sistema privado

de salud.

know, Aldeshot, Ashgate Publishing Company, 1997; Arosteguy, J, “El derecho a conocer y a no
conocer”, en Luna, F, Rivera Lopez, E, Etica y genética, Bs As, Catédlogo, 2004, p.p. 21-47.

123 Serfa altamente criticable el proceso de evaluacién de riesgos que obligara a individuos sanos -aiin
cuando posibles portadores de una enfermedad segtn el test genético- a revelar dicha informaci6n y
pagar pélizas altas por riesgos de salud que pueden no expresarse y que desde ya no dependen de su
voluntad.

124 por ejemplo, en los casos de seguros de vida y de trabajo, en EEUU los hombres jévenes pagan més
que las mujeres jévenes para asegurarse, por un promedio actuarial sobre los mayores accidentes de los

hombres.
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Si el sistema privado es de por si discriminatorio y se basa en un calculo
probabilistico, entonces no cabe dudas de que el acceso a la informacién genética
individual para estratificar por riesgos genéticos favoreceria desproporcionadamente
el interés comercial de la compafiia de seguros privados, perjudicando al individuo

n125 y generando "clases con

con pdlizas de seguro basadas en su "estatus de portador
perfiles genéticos preferibles”, y su contraparte, "subclases genéticas".

En consecuencia, se excluye a las personas -por perfiles genéticos riesgosos-
del acceso al sistema de salud privado, garantizindose asi una ganancia segura y
recargando al sistema puiblico con los mayores costos de salud -en los paises donde
exista sistema mixto-.'? Esta visién ignora la multiplicidad de factores que influyen
en la salud.

Si comprendemos los graves problemas de interpretacion de la informacién

genética'” a que puede dar lugar el uso de los citados exdmenes, entonces

12 La figura del portador, también denominado "pasaporte genético”, constituye el perfil de
predisposicién genética de la persona. Por lo tanto, al tratarse de predisposiciones, es posible que las
mismas no se expresen.

126También se sostiene que si se prohibe la discriminacién genética para compartir los costos entre los
seguros, los tnicos perdedores serian las personas con un buen perfil genético, quienes pagardn més
por su seguro que si se calculara sus riesgos por su perfil genético. Por ello, el libertarianismo estricto
argumentaria en contra de esta prohibicién en base al argumento de la propiedad de si. La persona serfa
libre de explotar, en ese caso, su perfil genético. Sin embargo, como he planteado, no es el interés del
individuo el que se busca proteger. Sobre el tema antidiscriminacién véase Anexo I.

127 En referencia a los problemas de interpretacién de los estudios genéticos, uno de los errores mds
frecuentes es caer en el determinismo genético. Si bien existen enfermedades monogenéticas que se
expresan sin la interaccién del medio ambiente, es decir, sin la posibilidad de plantear medidas
preventivas de salud y sin estar influenciadas por factores socioeconémicos -como por ejemplo, la
enfermedad de Huntington o la Distrofia muscular-, éste tipo de enfermedades son minoritarias. Por
ello, distinguimos entre los desérdenes genéticos que se siguen de la predisposicién genética y estdn
influenciadas por el medio ambiente (factores geogrificos, dietas, exposicién a factores quimicos, etc)
y aquellas enfermedades que son independientes del ambiente. Por otra parte, si nos centramos en el
alcance de los exdmenes genéticos, observaremos que los mismos se caracterizan por tener un alto

grado de falsos positivos y negativos, un valor predictivo y una certidumbre clinicamente dudosa,
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encontraremos razones para argumentar a favor de una moratoria en el acceso a la
informacién genética individual, debido a que la misma no deberia ser utilizada para
realizar cdlculos predictivos comerciales en un contexto de incertidumbre, si bien la
misma debe ser utilizada para prevenir enfermedades y actuar sobre el medio.

No obstante, dicha moratoria no contribuird a solucionar la injusticia que
subyace en la misma estructura del sistema privado de salud: discriminacién por

riesgos. (Cfr. Parte III)

1I1.3. Conclusiones del capitulo

La equidad actuarial supone la simetria de la informacién y la propiedad de si.
También deberia suponer, en el caso del acceso y uso de la informacién genética
individual por parte de los seguros, que el individuo consiente, libre y
voluntariamente, suministrar su informacién genética para que las poélizas sean
estratificadas por riesgos genéticos.

Ahora bien, el interés que ha despertado el uso de la informacién genética hace
pensar que la misma no serfa utilizada con funciones preventivas y aplicada a fines
médicos. Por el contrario, el manejo de la misma por lo seguros de salud para
seleccionar perfiles genéticos sanos, permitiria la creacién de nuevas subclases
genéticas, excluyendo a las personas enfermas, pero también a personas sanas, del
acceso a la salud.

Sin embargo, el problema del uso de la informacién genética en los seguros de

salud privados no se reduce al problema de regulacién de la confidencialidad o

agravdndose ain mas con la combinacién de exdmenes miiltiples. Asimismo, existe un "4rea gris" en
cuanto a penetrancia, expresividad, y cambios de secuencia del ADN. Por ello es importante
comprender que los resultados de los exdmenes de investigacién genética no equivalen al diagnéstico

genético. Sobre exdmenes genéticos Capftulo V, Anexo Il y Glosario genético.
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privacidad en el manejo de la informacién. En mi opinién, el problema mayor es el
problema subyacente: la misma estructura del sistema privado de salud, es decir la
estratificacién por riesgos.'?®

En dicho marco, no son los individuos los que reclaman el acceso y uso de su
informacién genética para explotar sus ventajas individuales, sino la empresa
aseguradora. Por el contrario, el uso exclusivamente comercial de la misma por
empresas privadas ha despertado temor en las personas para la realizacién de test
genéticos, ain con fines médicos, ante las posibilidades de ser excluidos del sistema
de salud, del seguro de trabajo, de la misma familia y de la sociedad (estigmatizacién
social).

En consecuencia, no es el beneficio individual el que se persigue en el uso de
la informaci6n genética individual por los seguros privados. Tampoco es el respeto a
la propiedad de si, la libertad, la privacidad y el libre consentimiento, el que se busca
cumplimentar a través de dicha empresa comercial. Los principios libertarianos son
constantemente violados en su aplicacién al esquema de mercado de salud;
reconociéndose en la practica la no simetria de la informacién, €l no respeto al
consentimiento, la ausencia de libertad y privacidad, entre otros.

Si se considera que s6lo el individuo puede decidir, a través del
consentimiento informado, si quiere conocer los riesgos genéticos de su condicién y
realizarse el respectivo test genético, entonces los seguros no tienen derecho a
reclamar para si dicha informacién. Los seguros privados de salud no pueden solicitar

a las personas la realizacion obligatoria de test genéticos, ni practicarlos sin su

128 En palabras de Wit, "no se trata s6lo de la confidencialidad, se trata de los que las personas hacen
con el saber genético” Wit, G, “Tecnologia genética, los seguros y el futuro”, Proyecto Genoma

Humano, Fund. BBV; 1993, p.337
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consentimiento informado, debido a que esto implicaria violar su libertad y su
privacidad individual.

El libertarianismo, lejos de proteger la libertad individual y el consentimiento
de las personas en el uso de la informacién genética, impide el ejercicio de la misma a
través de un sistema que no protege la igualdad de oportunidades para el desarrollo de
las capacidades, la efectiva realizacién de la libertad y la libre eleccién del plan de
vida (sistema no igualitario).

Por otra parte, dicho sistema privado, al mismo tiempo que excluye, por
supuestas razones de eficiencia y solvencia econdmica, a los mis enfermos; sobre-
factura en examenes médicos superfluos los costos de la atencién de la salud de
personas sanas (asimetria de la informacion).

Evidentemente, este modelo de salud no sélo es no igualitario, sino también

ineficiente y no cumple con su objetivo general de proteger la libertad individual.
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CONCLUSIONES DE LA PRIMERA PARTE

En términos generales, por las razones planteadas, la concepcién libertariana
aplicada a salud se caracteriza por la parcialidad y arbitrariedad de su enfoque.

La justificacién del sistema privado de salud supone el marco de justicia
libertariano de Nozick -con su particular concepcion negativa de libertad y de
propiedad absoluta-; y el sistema simplificado de principios de Engelhardt,
centralizado en el consentimiento individual, la propiedad privada, y la beneficiencia.

No obstante, el problema central del principio de consentimiento, y en general,
del ideal de libertad individual negativa del libertarianismo, radica en no reconocer
que todo individuo requiere para ser libre y para poder consentir, la satisfaccion
previa de las necesidades bdsicas, y ciertos bienes materiales y culturales que forman
parte del patrimonio social, porque son producidos en cooperacién con los otros. El
individuo no es un individuo aislado ni un individuo abstracto, es un individuo que
habita en una sociedad cooperativa. Por lo tanto, las capacidades o rasgos naturales
(las cudles, por otra parte, no constituirian —ante la posibilidad de intervencién directa
en la loteria natural- una “justa adquisicién”), no son merecidas, sino arbitrarias, y sus
beneficios deben ser compartidos socialmente.

Ahora bien, mds alld de esta critica general a la concepcién libertariana —
critica que serd profundizada en la Parte II-, he intentado mostrar que los mismos
supuestos y principios libertarianos no son respectos en su puesta en practica en los
seguros privados de salud, y esto ocurre independientemente del impacto de la
genética en los mismos.

Por ello, considero que los intentos de justificar el seguro privado de salud no

han sido fructiferos, pero por razones estructurales y no por razones especificas
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originarias por el nuevo conocimiento genético. Bajo la légica libertariana, y
violando sus propios pilares ideoldgicos, se han presentado  extremos y
contradictorios argumentos para justificar un modelo injustificable de por si: la
restriccion del acceso a la salud por riesgos.

El argumento del mérito falla por basarse en un sentido radicalmente
individualizado del comportamiento saludable y por la negacién total de la
responsabilidad social. Shapiro no brinda un criterio claro, ni demuestra que la
mayoria de las enfermedades sean producto de estilos de vida y elecciones
individuales. Por otra parte, lejos de incentivar la educacién en su sistema privado,
sistema que de por si no garantiza la simetria de la informacién que reclama,
promueve el ocultamiento del individuo de su propia informacién de salud -seleccién

129 Mis aun, focalizando en la absoluta

adversa- para evitar ser excluido del sistema.
responsabilidad individual por la salud y no reconociendo la importancia de los
factores sociales y naturales'*® que se encuentran miés all4 del control del individuo,
promueve el abandono social de una responsabilidad ineludible y basica, como lo es
la educacién, la prevencién y el acceso universal a la salud.

El argumento de la equidad actuarial aplicado a la informacion genética no
respeta los mismos principios de libertad de mercado, privacidad y apropiacién de las
ventajas individuales, porque no respeta el libre consentimiento individual,

apropiandose la empresa comercial de los beneficios econémicos de la explotacion de

las ventajas individuales, y estableciendo un esquema de equivalencia entre calculo-

129 Un ejemplo de ello se refleja en la negacién de la poblacién a realizarse estudios genéticos, atin con
indicacién médica, debido al temor a ser estigmatizados o discriminados socialmente. La informacién
genética debe ser utilizada con fines médicos, no comerciales, caracterizindose por su valor en

medicina preventiva.
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costo-riesgo basado en la exclusién de las personas de alto riesgo y en la seleccién de
personas sanas.

En sintesis, el argumento de la equidad actuarial, aplicado a la informacién
genética individual, supone un fuerte determinismo genético y la negacion de la
libertad individual para consentir el uso de la informacién genética; lo cual se
contradice con la absoluta responsabilidad individual aducida en el argumento del
mérito. Ambos argumentos han sido utilizados para fundamentar el sistema privado
de salud desde el pensamiento libertariano, negando la igualdad de acceso a la salud.

Por todas estas razones considero, en relacién con el uso de la informacién
genética por parte de los seguros privados de salud, que debe apoyarse la moratoria, o
prohibicién del acceso a la misma, en razén de que el determinismo genético
imperante profundizard ain mds la estratificacién y desigualdades que se encuentran
en la misma estructura del sistema privado de salud, garantizando el exclusivo
beneficio comercial de la empresa en contra del beneficio individual y social del uso
de la misma para fines médicos.

Sin embargo, dicha moratoria o prohibicién de su acceso no constituye la
solucién definitiva al problema de fondo. La clasificacién por riesgos de salud del
seguro privado constituye un sistema injusto e inaceptable, porque resulta
intuitivamente injusto excluir a las personas por factores que no dependen de su
control y de su absoluta responsabilidad individual.

Como mostraré seguidamente en la Parte II, constituye una responsabilidad
social garantizar el acceso universal a la salud, compartiendo riesgos, dispersando

costos de la enfermedad y subsidiando a los que lo necesiten a través de un mismo

130 En la actualidad, el mismo acceso a la terapia genética modifica la cldsica distincién entre loteria
natural y loterfa social, redimensionando, en mi opinién, la responsabilidad social para la igualdad de

oportunidades. Véase Capitulos V y IX.
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fondo comiin. En consecuencia, no podemos dejar de reconocer que los seguros de
salud no pueden compararse con cualquier otra empresa comercial, ya que el accionar
de las mismas tiene consecuencias politicas y sociales. La ausencia de salud incide en
las oportunidades de vida del individuo, impidiendo el desarrollo de su plan de vida,
de su libertad e igualdad de oportunidades.'*!

Por ello, el problema general de las tesis libertarianas de explotacién de
ventajas individuales aplicadas a salud se encuentra en el desconocimiento de la
arbitrariedad moral de las desigualdades iniciales, naturales y sociales. Las personas
no son propietarios de sus talentos y capacidades naturales, porque los mismos no son
producto del esfuerzo personal. Este punto resulta ain mds claro ante la posibilidad de
intervenir directamente en la loteria natural. Por lo tanto, los aventajados por
naturaleza (o socialmente) no merecen tener un punto de partida mas favorable en una
sociedad justa (Véase Capitulo IV).

El principio de no discriminacién existente en la legislacién internacional y

2 es insuficiente’®. La no

aplicado a la regulacién de la informacion genética’>
discriminacién no puede basarse exclusivamente en la eliminacién de barreras legales
(derechos civiles y politicos), informales (sexo, raza, clase, religion, etc) o genéticas

(patrimonio genético), sino en una concepcién fuerte de igualdad de oportunidades o

libertad positiva, que garantice el cumplimiento de los derechos sociales y humanos,

BI yvéase Capitulo IV

132 Dicho principio es aplicable a cualquier decisién en relacién con la obtencién de informacién y los
resultados de los andlisis genéticos, extendiéndose a las relaciones en el dmbito laboral (previamente a
la contratacién en un puesto de trabajo o a la promocion a otro superior en la misma empresa), con
compaiiias de seguros (seguros de enfermedad y de vida), en entidades financieras (al solicitar un

préstamo), en administraciones ptiblicas ( para obtener una licencia o autorizacién de cualquier clase).

79



como lo es el derecho al acceso universal de la salud.

133 yéase Anexo I
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PARTE II:

EL MODELO LIBERAL DANIELSIANO DE JUSTICIA EN SALUD Y SU
APLICACION A LA REGULACION GENETICA:
VENTAJAS E INSUFICIENCIAS
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“La salud no es una preferencia mds ni un bien de consumo, Yy,
por lo tanto, no puede quedar librada al mercado”

(Daniels, N, “Health Care Needs and distributive justice”,
In search of equity, Plenum Press, Hasting Center, 1983,
p-24)
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EL MODELO LIBERAL DANIELSIANO DE JUSTICIA EN SALUD Y SU
APLICACION A LA REGULACION GENETICA:

VENTAJAS E INSUFICIENCIAS

En esta segunda parte analizaré el modelo liberal de salud de Norman Daniels,
presentado como una alternativa al modelo libertariano de mercado (Parte I).

Utilizando la metodologia del equilibrio reflexivo'**, procederé, en primer
lugar, aevaluar la coherencia de la teorfa danielsiana, sus ventajas y debilidades'*.

Una vez identificados en el plano teérico sus problemas estructurales;
analizaré el impacto de la genética en la citada teoria, a través del estudio de la
aplicacién de la misma a la regulacién de la informacién y terapias genéticas en el
seguro publico de salud'®.

Mi hipétesis, sobre este punto, es: las repercusiones del conocimiento
genético no demandan un nuevo marco tedrico general. 37 No obstante, e
independientemente del impacto de las innovaciones genéticas en la teoria de justicia
en salud, el criterio de acceso y distribucién de recursos de Norman Daniels -

definicién de salud como normal funcionamiento de la especie- no constituye un

criterio objetivo, integral y ampliamente consensuado, como sostiene su propio autor.

134 Para el examen de la teorfa supondré la metodologia rawlsiana propuesta por Daniels y conocida
como “wide reflective equilibrium”, explicado precedentemente (nota 8).Véase N. Daniels, Justice and
justification, New York, Cambridge University Press, 1996, p.347.

135 Capitulo IV

136 Capitulos V y VI respectivamente

137 Ante las recientes criticas de las que ha sido blanco la teoria de justicia en salud danielsiana, criticas
originadas en la supuesta obsolescencia de sus conceptos tedricos claves a partir de la aplicacién de la
tecnologia genética; seguidamente sostendré que los problemas de la teoria danielsiana, esto es su
criterio natural de distribucién y la falta de integracién de necesidades, constituyen viejos problemas

estructurales de la teoria y no responden al impacto de la genética en la misma.
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Por ello, en los Capitulos siguientes, mostraré que la arbitrariedad de su
criterio de distribucién, y la consecuente parcialidad del enfoque en torno a

necesidades médicas, son problemas estructurales de la teoria danielsiana.
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-CAPITULO IV: LA TEORIA DE JUSTICIA EN SALUD DE NORMAN

DANIELS Y EL MODELO DE SEGURO PUBLICO DE SALUD

El principal mérito de la teoria danielsiana consiste en: reconocer la raiz de los

problemas y las serias limitaciones de la propuesta libertariana de salud; terminar

d138.

con la ficcién de los mercados de salu y plantear una "teoria de las necesidades
médicas”, en pos de salvar los vacios originados en los modelos ideales.'”

Daniels extiende la teoria de justicia rawlsiana a las instituciones sanitarias, y
propone, en el dmbito de las politicas de salud, un modelo de seguro publico y
universal para la atencién preventiva y terapéutica de las enfermedades y

discapacidades. 140

38 Me he referido a la ficcién de los mercados de salud en el Capitulo II, sefialando la continua
violacién por parte de los mercados de los supuestos y principios basicos que los sustentan: libertad de
eleccién, simetria de informacién y equidad actuarial. Asimismo he criticado la concepcién de la
salud presentada por los libertarianos, quienes no reconocen la parcialidad existente en su definicién de
salud ni la arbitrariedad de considerar a la salud como un bien de consumo regulado por preferencias.
Este punto serd analizado seguidamente, a través de la distinci6n entre preferencias y necesidades.

13 Recordemos que para simplificar el problema de medir las necesidades de los ciudadanos en el
momento inicial de la construccién de su teorfa, Rawls presupone que todas las personas son
ciudadanos activos, es decir que funcionan plenamente a lo largo de su vida, eliminando por hipétesis
la enfermedad, la vejez, la discapacidad, y reduciendo las necesidades de los ciudadanos a la lista de
bienes sociales primarios (libertades y derechos, poderes y oportunidades, ingresos y bienestar, y bases
sociales del autorespeto) en el contexto de una sociedad aislada y con escasez moderada. Al respecto
véase Rawls, J, Teoria de Justicia, México, Fondo Cultura Econémica, 1979, t.e Gonzdlez, MA, ;
Daniels, "Health care needs and distributive justice", en Bayer R., and Caplan A. ed., In Search of
Equity, New York and London, Plenum Press, 1983, p.23; Daniels,N, "Democratic equality: Rawls s
Complex Egalitarianism", en S. Freeman, Cambridge Companion to Rawls, Cambridge, 2003, p.2

140 i bien los modelos teéricos no se presentan en forma pura en la realidad, claramente el sistema
publico se diferencia del sistema privado de salud no sélo en la universalidad y obligatoriedad del
mismo, sino fundamentalmente en el criterio de base del contrato de seguro: compartir los riesgos para
dispersar los costos y efectos adversos. No obstante, pueden existir casos de restricciones en
prioridades de acceso en el contexto de un esquema nacional de seguros, como es el caso del seguro

nacional inglés, en el cual se limita el acceso a didlisis por edad.
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La importancia de su Teoria de Justicia en Salud consiste en la justificacién
normativa del derecho a la salud y en el contenido que le otorga. No obstante, el
problema principal de la citada teoria es, precisamente, el criterio normativo
propuesto para limitar las necesidades sanitarias.

Por ello, y previo a la discusién especifica de la regulacion genética, resulta
imprescindible analizar la relevancia de considerar a la salud como un bien especial,
y las restricciones que el criterio de normalidad natural plantea en relacion con el

contenido y el alcance del derecho a la salud.

IV-1- Una teoria de necesidades médicas como alternativa a las preferencias del
mercado

IV-1-1-Necesidades vs. preferencias

Como ya he dicho, el enfoque de Norman Daniels posee el mérito de partir de
un adecuado diagnéstico sobre el problema principal de los modelos ideales de
mercado'*": la falta de distincién entre necesidades médicas y preferencias. A su
entender, el esquema de seguros falla debido a que carece de una teoria de las
necesidades médicas.

Si el presupuesto del esquema de seguros es que el ciudadano informado y

prudente serd capaz de comprar un paquete razonable de seguros de salud, entonces

141 Si bien Daniels reconoce las anomalias de los mercados de salud descriptas por Arrow, su analisis se
centra en las cuestiones morales sobre si la salud deberia ser un bien de consumo librado al mercado.
Por otra parte, en trabajos recientes, y reflexionando sobre el hipotético seguro de mercado de salud
planteado por Dworkin, Daniels sefiala que el citado autor supone que el seguro puede ser comprado
por personas con los mismos talentos, habilidades, capacidades, ingresos, bienestar; razén por la cual
dicho enfoque teérico no requeriria de la teoria de necesidades. Podemos construir el concepto de “fair
shares” en un nivel hipotético. Sin embargo, para aplicarlo al mundo real, y dado que no se cumplen los

presupuestos, se requiere satisfacer previamente las necesidades bdsicas y asegurar un acceso
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ese paquete responderd a las necesidades que resultan razonables para las personas.
Pero sélo podemos describir un paquete beneficioso y razonable si usamos la nocién
de necesidades bdsicas o razonables para una persona prudente. Todo esquema de
seguro supondria, entonces, una teoria de necesidades que describa lo que es
"razonable" para el sujeto prudente.

Ahora bien, el esquema presupuesto del mercado privado de seguros de
salud posee dos componentes importantes que deben ser analizados: la nocién de
persona prudente y las mismas necesidades objetivas. En relacion con el primer
componente, “persona prudente”, este concepto es hipotético y abstracto -segiin
Daniels- porque no puede usarse ignorando las diferencias entre ser capaz de
participar en el mercado por esas necesidades bdsicas y ser excluido del mismo. La
exclusion del mercado niega a las personas la oportunidad de actuar prudentemente.'*?

En segundo lugar, uno podria objetar que, aiin cuando salvemos el problema
de acceso, no existiria un nivel de seguro que sea prudente para todas las personas,
debido a que lo que es prudente para un individuo puede no serlo para otro con
distintos recursos, preferencias, etc. En consecuencia, no existiria un sentido tinico de
paquete razonable, ya que las elecciones prudentes pueden variar de acuerdo a los
individuos.

Pero, como he anticipado, una respuesta posible a esta segunda objecién

podria ser mostrar que no todas las preferencias tienen el mismo valor, més alld de lo

igualitario a la salud.Véase Daniels, "Health care needs", op.cit, p.4.Cfr. Dworkin, R, Sovereign virtud,
Cambridge, Harvard University Press, 2000, Chapter 2, p.8. Véase también Parte I1I.

142 Asimismo Daniels sostiene que el problema de la justa distribucién en salud no puede quedar
reducido al problema de la distribucién del ingreso, debido a que el seguro presupone un ingreso

adecuado para satisfacer razonablemente las necesidades médicas.
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3, Daniels sostiene que algunas

que elijan las personas. Siguiendo a Scanlon'
necesidades son mds importantes y urgentes que otras, y que no todas las cosas que
necesitamos se expresan en preferencias o en deseos. Por lo tanto, la teoria de
necesidades debe estar implicita en el esquema de seguros de salud del mercado.

El problema general, entonces, radica en situar a las necesidades médicas a la
par de las preferencias en el mercado de salud. Esto implica una competicién por los
recursos sin restricciones y la consideracién de la salud como una clase de
preferencias.

He aqui la razén por la cual Daniels rechaza los mercados de salud: la salud
no es una "preferencia mas" ni un bien de consumo, y por lo tanto, no puede quedar
librada al mercado. La atencién de la salud no puede estar restringida a las habilidades
de pago, como tampoco la carga del pago deberia recaer -desproporcionadamente- en
el mas enfermo, como ocurre en el modelo privado de seguros de salud.

Necesitamos un criterio objetivo de bienestar -well-being- para establecer la
importancia de los reclamos de bienes y recursos en contextos morales variados, es

decir, un criterio que nos permita justificar moralmente las prioridades en las

obligaciones sociales.'* Nuestras necesidades son categorias con un peso moral

143 Scanlon propone diferenciar entre el criterio subjetivo y el criterio objetivo de bienestar —well-
being-. El criterio subjetivo utiliza los propios valores -assessments- de bienestar individual sin
reclamar la determinacién de la importancia de sus preferencias. El criterio objetivo invoca una medida
de importancia independiente de la valoracién individual, esto es, independiente de la fuerza individual
de los deseos o preferencias por el beneficio.Véase Scanlon,"Preference and urgency", Journal of
Philosophy, LXXVII, November 1975, p. 660

4En relacién al concepto objetivo de well-being, Rawls apela a los bienes sociales primarios -y Sen a
las capacidades- para determinar los componentes morales del bienestar. Ambos autores rechazan la
perspectiva utilitarista de bienestar (escala completa de bienestar), postulando una divisién de

responsabilidades, sociales e individuales. Volveré sobre este punto en los Capitulos VIy VIIL
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especial para realizar reclamos en contextos que implican la distribucién de
recursos.'*’

Por ello, en relacién con las politicas piblicas, Daniels propone garantizar la
obligacién social de brindar el acceso universal a la salud, compartiendo beneficios y

,146 socializando los riesgos de salud, y estableciendo el uso

cargas en la comunidad
eficiente de recursos como tnico limite al seguro universal de salud.

En pos de mostrar la prioridad del acceso a la salud, nuestro autor debera
justificar las razones para considerar a la salud como un bien especial, es decir, debera

especificar cudles son las necesidades en salud, sus criterios de prioridades, y el peso

asignado a la salud en relacion a otros bienes bdsicos.

IV-1-2-La salud como un bien especial, la oportunidad como bien
primario. Ventajas y limitaciones de la propuesta

Daniels considera a la salud como un bien especial dado que la satisfaccién
de las necesidades de salud produce un impacto objetivo en las oportunidades, y no

meramente un impacto subjetivo en la satisfaccién de los deseos o la felicidad del

individuo.

145 Scanlon, op.cit

YEn la formulacién de su teoria de justicia en salud Daniels propone un sistema de salud mixto que
garantice el acceso igualitario a todo el sistema: el nivel basico cubrird las necesidades mds importantes
de salud, mientras que el nivel superior de servicios serd financiado. En trabajos posteriores, si bien
resalta la obligacién social de brindar un acceso universal a los cuidados apropiados de salud, Daniels
se ha expresado a favor de seguros mixtos o seguros privados subsidiados, que no excluyan a las
personas por sus habilidades de pago o por enfermedad. Véase Daniels, N, "Justice, Health and

Healthcare", American Journal of Bioethics ~AJOB-, 2001, vol.1, Nro.2, p.4
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La justicia social exigiria, entonces, extender la escala de necesidades del
ciudadano, es decir ampliar la lista rawlsiana de bienes sociales basicos'”’, 'y
reconocer a la atencién de la salud como un bien social que da lugar a reclamos

morales.

Las personas con iguales bienes no podrdn estar igualmente
bien si permitimos que existan diferencias en las necesidades médicas.
Mads aiin, simplemente no podemos rechazar esas necesidades como
irrelevantes para las cuestiones de justicia, como hemos rechazado

: .14
ciertos gustos y preferencias 8

Por cierto, debido a la clarisima importancia de la salud en la prosecucién de
planes de vida, existiria una inclinacién a pensar una estrategia distinta e incluirla
entre los bienes sociales primarios rawlsianos. Si la atencién de la salud protege
nuestras oportunidades para elegir planes de vida, previene la muerte prematura y nos
brinda informacién necesaria para planificar nuestro futuro, entonces el acceso

igualitario a la misma constituiria un bien basico.'®?

47 Como ha sido planteado por Daniels, la teorfa de Rawls excluye, en forma deliberada, a los
ciudadanos no productivos de su enfoque ideal, resultando insensible a importantes desigualdades
producto de la enfermedad. Las personas enfermas o discapacitadas no pueden convertir los bienes en
capacidades de la misma manera que las personas sanas pueden hacerlo. Por ello, Daniels reconoce la
importancia de formular los problemas de justicia en relacién al desarrollo de las capacidades de los
ciudadanos libres e iguales, sosteniendo que "con la extensién (de la teoria de justicia a salud), la teoria
de Rawls y la de Sen tienden a converger al focalizar en las capacidades de los ciudadanos". Véase
Daniels,N, "Democratic equality: Rawls’s Complex Egalitarianism", en S. Freeman, Cambridge
Companion to Rawls, Cambridge, 2003, p.2 (Volveré sobre este punto més adelante, Capitulo VIII)

“8 Daniels, N, " Health care....", op cit, p.20. Cfr. p.23

19 Siguiendo la critica de Rawls, Daniels analiza los limites de la justicia aplicados a salud. El

ejemplo de los gustos caros es ilustrativo para mostrar que la lista ampliada de satisfaccién de
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Tal es el camino propuesto por Ronald Green"®, quien, aplicando también la
teoria rawlsiana, sugiere incorporar la salud a la lista de bienes sociales primarios.
De acuerdo con Green, la idea intuitiva para pensar a la salud como un bien primario
es la siguiente: el acceso a la salud, como otros bienes primarios bdsicos, posee un
caricter instrumental para perseguir cualquier ulterior valor que podriamos elegir de
acuerdo a nuestros planes de vida. Por ello, los contrayentes en la situacién original,
en condiciones de incertidumbre, buscarian protegerse contra toda posible
enfermedad, disefiando para tal fin instituciones sociales de salud. Siguiendo la regla
maximin®>!, los observadores imparciales evaluarian las peores perspectivas'®? y

considerarian a la salud como un bien tan importante como las libertades basicas'*,

preferencias individuales s6lo permitirfa contribuir a injusticias en el reparto de bienes, negando a las
personas con gustos moderados igualdad en sus reclamos y no garantizando la satisfaccién de las
necesidades. Las preferencias individuales no dan lugar a un reclamo moral ni social, constituyendo
s6lo responsabilidad del individuo. Pero la justicia social debe garantizar a los individuos la
satisfaccién de necesidades para el desarrollo de sus capacidades, entre las cudles se encuentran las
necesidades de salud.

150 para una interesante anlisis sobre la justificacién igualitaria del derecho a la salud a través del
principio de la libertad véase Green, Ronald, ‘“Healthcare and justice in contract theory perspective”,
Ethics and Health Policy, ed. R. Veatch and R. Branson, Cambridge: Ballinger Books, 1976, p.p.111-
126; Green, R; “Access to Healthcare: Going Beyond Fair equality of opportunity”, The American
Journal of Bioethics, Spring 2001, Volume 1, Number 2, p.p.22-23.

151 1 a regla maximin jerarquiza las alternativas conforme a los peores resultados posibles, y se adopta
aquel cuyo peor resultado sea mejor a los peores resultados de las otras.

1521 a consideraci6n del peor situado en politicas de salud puede llevar a transferir excesivos recursos a
salud, en relacién a otras dreas (educacién, medio ambiente, etc). Al respecto, en pos de salvar las
posibles objeciones (en tanto la propuesta no permitiria el desarrollo equilibrado de la sociedad),
Green sugiere una cualificacién del criterio maximin, sacrificando algunos servicios sanitarios en pos
del beneficio econémico total. De acuerdo al citado autor, la especificaci6én de los criterios de
racionamiento no pertenecen al nivel teérico, siendo competencia de los profesionales de la salud.
Volveré sobre este tema mds adelante los Capitulos VII y VIII.

1] os bienes primarios rawlsianos comprenden las siguientes libertades basicas (pensamiento,
conciencia), libertad de movimiento, de eleccién y de ocupacién. También comprenden poderes,
prerrogativas respecto de cargos y posiciones, renta y riqueza, y bases sociales del autorespeto. Véase

Rawls, J, Teoria de Justicia, op.cit, p.114
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distribuidas por el primer principio (principio de la libertad)">*. La salud no puede
quedar supeditada a la renta. Por lo tanto, seria necesario garantizar un derecho
igualitario a la salud.

Si bien es indiscutible el aporte de Green en la justificacion del derecho a la
salud como un derecho igualitario bajo la esfera de la justicia -porque considera a la
misma no un simple deber de beneficencia sino un derecho positivo-; existen algunas
dificultades en la decisién de incorporar a la salud como bien primario en la
deliberadamente simplificada teoria rawlsiana.'>

Dichas dificultades fueron percibidas por Daniels, quien propone -ante la
mencionada simplificacién metodolégica de los bienes sociales primarios y los
problemas de su extensién- subordinar la atencién de la salud al bien social a
distribuir, es decir, a la oportunidad. La estrategia danielsiana para incorporar a la
salud en la esfera de la justicia puede resumirse en dos puntos principales.

En primer lugar, como he mencionado anteriormente, formula una teoria de las
necesidades para justificar el estatus de la salud como bien especial y determinar las
prioridades de la satisfaccién de las necesidades médicas en relacion a otras
preferencias. Esta propuesta de la salud como bien especial tiene sus dificultades. Si
consideramos exclusivamente una concepcién biolégica de la salud y le otorgamos un

status especial, entonces privilegiaremos la atencién médica especializada por sobre la

satisfaccion de otras necesidades que forman parte del proceso salud-enfermedad, es

154«Cada persona ha de tener un derecho igual al m4s amplio sistema total de libertades basicas,
compatible con un sistema de libertades para todos”. Rawls, J, Teoria de Justicia, op.cit, p. 341

135_a salud no es un bien social primario, como tampoco lo son la alimentacién, el abrigo, y otras
necesidades bdsicas. En el esquema rawlsiano se presume que todas ellas serdn provistas a través de
distribuciones equitativas de ingreso y bienestar. A diferencia de Rawls, Daniels reconoce la
importancia especial de la salud, como de la educacién, por el impacto en la igualdad de oportunidades.

Véase Daniels, “Health care needs and distributive justice", op.cit, p.24
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decir el saneamiento ambiental, la educacidn, las condiciones socioecondmicas, los
habitos de vida, entre otros.'>

En segundo lugar, vincula el concepto de salud con el principio de justa
igualdad de oportunidades.157

El concepto central en ambos pasos —pero no el unico, como sostendré mds
adelante-, es el concepto de “rango normal”, el cual tiene como parametro a la salud
definida en términos biomédicos y naturales como el “normal funcionamiento de la
especie natural”. Daniels elige un concepto natural de salud, y lo presenta como
neutral y universal, porque considera que, frente a la escasez de recursos, es
importante contar con criterios objetivos (independiente de la valoracién individual)
para justificar la distribucion en salud.'**

Ambos pasos, constituyen puntos cruciales de la teoria de justicia en salud

danielsiana, y merecen un andlisis detallado en pos de estudiar su coherencia interna.

IV-1-3-La teoria de las necesidades

De acuerdo con nuestro autor, la tarea filos6fica se centra, entonces, en

caracterizar "la clase de las necesidades"'. Estas poseen dos propiedades que las

156 Este punto débil de la propuesta danielsiana es reconocido tardiamente por Daniels, quien propone
incorporar los determinantes sociales en la lista de necesidades médicas. Me detendré en el andlisis de
la ampliacién de necesidades en el Capitulo VIII.

57 Daniels, N, "Health care needs and distributive justice", op.cit, p.1-3

158 Si bien el criterio de distincién entre necesidades médicas y terapias de mejoramiento es el concepto
natural de enfermedad, la justificacién moral de la distinci6n radica en el impacto en la igualdad de
oportunidades. Para poder realizar la vinculacion entre la salud y la igualdad de oportunidades, Daniels
introduce el concepto de rango normal, concepto que -como intento mostrar mas adelante- resulta ser
altamente confuso y poco esclarecedor.

159 Daniels no brinda una definicién completa de necesidades, entendiéndo - en términos generales-
que las necesidades son medios para alcanzar nuestros fines. Posteriormente define a las necesidades

médicas a través del normal funcionamiento de la especie. Véase Daniels, op cit, 1983, p. 9 y p.12
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distinguen de las preferencias o deseos de las personas:1- son objetivamente
atribuibles, es decir podemos atribuirlas a la persona ain cuando la persona no
reconozca que las tiene o las niegue; 2- son objetivamente importantes, esto es, les
otorgamos un peso especial frente a los reclamos basados en necesidades en
contextos morales variados, y lo hacemos independientemente del peso que ellas
tengan para los individuos (esto es, independientemente de sus preferencias).

Las necesidades médicas, es decir, aquellas que se requieren para mantener
el normal funcionamiento del individuo, retinen las caracteristicas presentadas
anteriormente. Se relacionan con una clase prioritaria de necesidades, definidas por
Braybrooke'® como las "necesidades en el curso de vida humana”, es decir aquellas
necesidades que todos poseemos a lo largo de la vida: alimento, abrigo, ejercicio,
descanso, comparierismo, entre otras. Las "necesidades en el curso de vida humana"
son consideradas como necesidades bdsicas, podriamos decir universales, y se
diferencian de las "necesidades adventicias”, que responden a proyectos particulares
contingentes y variables.

En su definicién amplia, Daniels sostiene que las necesidades médicas son
todas aquellas necesidades imprescindibles para mantener, y restaurar “el normal
funcionamiento de la especie”. Las mismas serian objetivamente atribuibles y
objetivamente importantes, existiendo un acuerdo piiblico al respecto en contextos
amplios; es decir, existe un acuerdo social sobre las obligaciones morales que tenemos
unos con otros (what we owe each other).

En sus primeros trabajos, construye una lista de necesidades médicas, que
comprende:

-nutricién y abrigo,

10 Braybooke, D, Meeting Needs, Princenton, NJ; Princeton University Press,1987, p.48
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- seguridad sanitaria, condiciones de vida y trabajo adecuadas, medio ambiente
propicio
-ejercicio, descanso y otros rasgos de vida sana

-servicios médicos preventivos, curativos vy de rehabilitacion

-servicios sociales no médicos

Atdn cuando Daniels reconoce a la totalidad de los bienes de la lista como
necesidades médicas para la salud; la atencion a la salud queda reducida a los
servicios médicos preventivos, curativos y de rehabilitacién. Por lo tanto, la
presentacién completa de la lista de necesidades médicas, al parecer, s6lo tendria
como finalidad mostrar la relacién funcional existente entre diversos bienes y
servicios de las instituciones que poseen responsabilidad social por su impacto en la
igualdad de oportunidade:s.161

Ahora bien, como he anticipado, el criterio que nuestro autor presenta para
determinar de manera objetiva la jerarquia de necesidades médicas que deben
atenderse, es una definicién natural y bioldgica de la salud, entendida como el
"normal funcionamiento de los individuos considerados como miembros de una
especie natural.’ %2 Las necesidades que de no ser satisfechas conducen a "disminuir el
normal funcionamiento del individuo como miembro de la especie” (enfermedad)
constituyen aquellas necesidades prioritarias que el sistema de salud debe proteger

para garantizar la justa igualdad de oportunidades, restaurando, mejorando o

161 Volveré sobre este punto en el Capitulo VIII, razén por la cudl no desarrollaré aquf las criticas
especificas a la teoria de necesidades.

162 n] as necesidades son importantes para mantener el normal funcionamiento de la especie, y éste
normal funcionamiento es importante para determinar el rango de oportunidades abierto al individuo”

Daniels, op cit, 1983, p.3
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compensando a los que lo necesitan dentro de los limites impuestos por los recursos
de cada sociedad particula.r."63

Por ello, en segundo lugar, para justificar el concepto de salud en la esfera de
la justicia, Daniels presenta una propuesta normativa: debemos incluir a la atencién de
la salud en el principio de justicia rawlsiano de la justa igualdad de oportunidades.'®*

Antes de analizar la argumentacién que desarrolla para vincular la salud con la
igualdad de oportunidades, resulta pertinente realizar algunas precisiones sobre la
modificacién del principio de igualdad de oportunidades rawlsiano aplicado a las

instituciones de salud.

IV-1-4-Igualdad de oportunidades y salud

165 reconoce que las profundas desigualdades

En términos generales, Rawls
iniciales'®® -sociales y naturales- no pueden ser justificadas apelando a nociones de

mérito, y sostiene que debemos compensar las desigualdades producto de la

1683 {a raz6n moral dada por Daniels para considerar a las necesidades médicas como especiales
descansa en su impacto en las oportunidades.Véase Daniels, N, Idem, p.12.

14Nuestro autor formula, en primer lugar, una estrecha y "no controvertida" definicién biomédica de
enfermedad, entendida como "la desviaci6n de la organizacién funcional natural de un miembro tipico
de la especie”, Véase Daniels, N, op cit.

15 Considero pertinente aclarar que no es mi intencién exponer la compleja teoria rawlsiana sino sélo
los puntos esenciales que ilustren la derivacion del derecho a la salud de Daniels. Sobre dicho autor
véase especialmente Rawls, J, Teoria de Justicia, México, FCE; ed. 1993; Rawls, J, “Kantian
constructivism in moral theory”, Journal of Philosophy 77,1980, 159-185; Rawls, J, Liberalismo
politico, México, FCE, 1995. Para un comentario critico de la teorfa rawlsiana véase Pogge, T,
Realizing Rawls, Ithaca, Cornell University Press, 1989; Sandel, M, Liberalism and the limits of
Justice, Cambridge, Cambridge University Press, 1982, entre otros.

1%E] citado autor ejemplifica las desigualdades en la posicién social en la cual nos tocé nacer -familia,

educacién, contexto econémico social-, y en los talentos naturales no merecidos.
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estructura social, con el fin de garantizar la justa igualdad de oportunidades.'®’ Dicho
principio no sélo prohibe "formalmente” las barreras discriminatorias a la igualdad de
acceso a trabajos y posiciones (consideraciones relativas a sexo, edad, clase social,
raza, entre otras), sino también requiere medidas sociales positivas para corregir los
efectos negativos en las oportunidades derivados de pricticas sociales injustas (por
ejemplo, requiriendo medidas institucionales preventivas y compensatorias en la
educacién publica para minimizar los efectos de clase y raza — race and class
background-).'*®

Ahora bien, debido a que el principio de justa igualdad de oportunidades

rawlsiano se restringe a cargos, trabajos y posiciones,169 y en razén a las objeciones

1671 a justa igualdad de oportunidades se satisface en una sociedad bien ordenada sf cada individuo con
el mismo talento natural y la misma ambicién tienen las mismas posibilidades de éxito en la
competencia que determina quién obtiene el cargo.

18 ] principio de justa igualdad de oportunidades actia conjuntamente con el principio de la
diferencia para compensar, por ejemplo, las contingencias sociales de clase y raza mencionadas
anteriormente. La loteria natural de talentos y habilidades, incluyendo los rasgos motivacionales como
la determinaci6n y la decisi6én que influyen en nuestras perspectivas futuras en la vida. Para
mitigar los efectos arbitrarios en los talentos y habilidades productos de la combinacién de la loteria
natural y social, efectos que influyen en nuestras capacidades, el principio de la diferencia redistribuye
los beneficios de los mis talentosos a favor del peor situado. A pesar de la aplicacién de ambos
principios s6lo se compensa, no elimindndose, las influencias arbitrarias en las perspectivas de vida.
Por ello, la fuerza combinada de los tres principios rawlsianos producen una fuerte “tendencia a la
igualdad”. Véase Daniels, N., “Democratic equality...”, op.cit

1Daniels presenta el principio rawlsiano como un aporte indiscutible en contra de las consideraciones
feudales de derechos de cuna, es decir los derechos que las personas gozaban por haber nacido en un
determinada clase social. El principio rawlsiano, conocido como “carrreras abiertas a talentos",
consideraba que las personas deberian ser juzgadas para acceder a sus cargos en funcién de sus talentos
y habilidades actuales, no en base a rasgos irrelevantes como la clase social, su raza, su género, su
orientacién sexual y consideraciones familiares. Esta idea se expresa a través de la legislacién
antidiscriminatoria. Sin embargo, continda siendo un principio formal en tanto no se tomen medidas
institucionales para prevenir y compensar las desigualdades naturales y sociales. Las criticas
mayoritarias a dicho principio se centran en denunciar que la justa igualdad de oportunidades y el
principio de la diferencia sélo mitigan las influencias moralmente arbitrarias en los proyectos de vida,

pero no eliminan las desigualdades. Por ello, las concepciones radicales defienden la eliminacién de
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realizadas al mismo por la valoracién de la vida a través de medidas de
productividad, Daniels amplia el concepto de igualdad de oportunidades, haciéndolo
extensivo a las oportunidades abiertas a los individuos en cada sociedad que les
permita alcanzar el orden regular de los planes de vida que pudieran tener como
personas razonables. ! 70

De esa manera, concluye Daniels, garantizando el normal funcionamiento, la
atencion de la salud preserva la habilidad de las personas de participar en la vida
social, econdémica y politica como ciudadanos plenamente activos -competidores
normales- en todas las esferas de la vida social.

Anticipadndose a una posible objecién del grupo de personas ancianas en la
consideracion de sus oportunidades, las cuales se centrarian en el pasado mds que en
el presente y futuro, Daniels propone evadir ese problema no centrando la
distribucién a favor de un determinado estadio en la vida, sino considerando el rango
normal de oportunidades relativo a la edad. Tratar a las personas en forma diferente, a

través de los diferentes momentos de su vida, no produciria inequidades a lo largo de

la vida de la persona (distribucién prudente a lo largo de una vida)'”'. Este criterio es

toda clase de desigualdades. Retomaré dicha discusién cuando analice el impacto de la genética en la
distribuci6n en salud, Capitulos VI 'y VIIIL.

170F] citado autor extiende el concepto de igualdad a las cosas que necesitamos para mantener el normal
funcionamiento de la especie. Posteriormente desarrolla éste concepto en relacién al rango normal,
amplidndolo a planes de vida. Este punto resulta problemdtico, como analizaré mdis adelante en las
criticas. Véase Daniels, op cit, 1996, p.184

17! La distribuci6n 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 representard 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 presupuestariamente 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 tendrin

razones para quejarse por las injusticias en el sistema. Véase Daniels, N, “Rationing fairly. Programatic
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desarrollado por Daniels al proponer medidas de racionamiento en salud'’?, a un nivel
intermedio y micro'”>.

En relacién a la ampliacién de la igualdad de oportunidades a planes de vida
de personas razonables, un punto importante es el de las capacidades basicas'’ que
son desarrolladas por las personas a partir de la satisfaccion de sus necesidades.'™

Por otra parte, la idea de planes de vida remite a la capacidad y libertad que
tienen los sujetos para proponerse fines, alcanzarlos, revisarlos y modificarlos a lo

largo de su existencia. En consecuencia, es preciso reconocer que dicho concepto no

puede entenderse sin remitir a la concepcién de persona moral.

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

172 y¢ase Daniels, AJOB, op.cit, p.3-5

13 Debido a que mi andlisis se refiere exclusivamente al nivel teérico general, no me explayaré sobre
los criterios de racionamiento establecidos en el nivel intermedio y micro, los cuéles requieren un
anilisis independiente. Sobre el tema distributivo véase Capitulo V1'y VIIL

174para funcionar como ciudadanos libres e iguales, ejerciendo y desarrollando plenamente sus poderes
morales, nuestro autor considera -siguiendo a Rawls- que existen dos capacidades o poderes
fundamentales de las personas: 1-la racionalidad, que se manifesta en la capacidad de reflexionar,
elegir, y revisar sus fines o bienes en la vida, como asi también proponer adecuados medios para
alcanzarlos; 2- la razonabilidad, definida en términos generales como las habilidades que las personas
desarrollan, en condiciones sociales normales, para juzgar a las cosas como justas o para tener un
deseo de actuar de acuerdo a la justicia y que los demds actien también de acuerdo a ella. Véase al
respecto Daniels, N, “Democratic equality....” ,op. cit,.p.3

175 Rawls adapta -sin sus presupuestos metafisicos- el concepto kantiano de la persona moral
plenamente auténoma, redefiniendo el mismo en funcién de las capacidades bésicas de los ciudadanos
libres e iguales en una sociedad democritica y pluralista. Los agentes morales plenamente auténomos
son aquellas personas que llevan adelante sus propios planes con la s6la restricciéon impuesta por su
capacidad razonable de seguir las reglas puiblicas de la justicia, es decir, limitar sus propios intereses
por los principios establecidos por todos los ciudadanos. Recordemos que los principios de justicia que
regulan la sociedad deberian brindar a los ciudadanos las condiciones necesarias para desarrollar su
autonomia plena. Véase Rawls, Teoria de justicia, op.cit, p.287; “El Constructivismo Kantiano en la
teoria moral”, Justicia como equidad, Madrid, Tecnos, 1986, t.e Rodilla, MA; Rawls, J, “The idea of an

overlapping consensus”, Oxford Journal of Legal Studies, vol.7, 1987, p.p.1-25.
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Por ello, en relacién con el concepto de igualdad de oportunidades y planes de

vida'”®

, considero importante centrar la atencidn en la estrategia elaborada por
Daniels para solapar el salto existente entre su estrecha definicién biolégica de salud y
su nueva definicién de igualdad de oportunidades -basada en los citados planes de

vida!”’

- y vinculada al concepto normativo de persona. Daniels propone como nexo -
entre la salud y la oportunidad- el concepto de "rango normal”. El mantenimiento del
normal funcionamiento del individuo permite proteger el rango normal o conjunto de
planes de vida que pudieran tener personas razonables."”® Supone que dicho
concepto es relativo a cada sociedad, y subordina el rango normal al desarrollo

tecnolégico alcanzado por la  organizacion social'”, es decir, limitando las

necesidades médicas de los individuos a los recursos y niveles tecnoldgicos de la

176 En relacién a la igualdad, Daniels evita tomar posicién por una determinada concepcién de
igualdad (recursos, capacidades, bienestar), aiin cuando en su ultimo periodo se pronuncia
explicitamente a favor de una "igualdad democritica”. La igualdad democritica, es *aquella que
incentiva la satisfaccién de las necesidades del ciudadano libre e igual para el desarrollo y ejercicio
pleno de sus poderes morales." Sobre el problema de la igualdad Daniels se ha expresado de la
siguiente manera: “no intentaré resolver la cuestién sobre el iltimo fin de nuestras preocupaciones
igualitaristas (recursos, bienestar, capacidades)... No estoy seguro de que la tarea de la teoria de justicia
implique responder a cuestiones sobre el fin ultimo de nuestras preocupaciones igualitarias... nuestras
preocupaciones podran tener, por ejemplo, diferentes fines en diferentes contextos... Se presupone que
todas nuestras preocupaciones igualitarias tiene un fin, y soy escéptico al respecto... no estoy seguro de
que nuestras preocupaciones son uniformes en el sentido en que implica la pregunta... lo que podria ser
moralmente relevante en el dominio piblico podra no serlo en el dominio privado”. Véase al respecto
Daniels, “Equality of what: welfare, resources or capabilities?”, en Justice and Justification, op.cit,
Chapter 10, p.p.224-227 (la traduccion es mia)

""La noci6én de planes de vida es utilizada por Daniels para ampliar el concepto de igualdad de
oportunidades rawlsiano, este dltimo limitado a ciudadanos productivos y referido a la competitividad
reclamada por el mercado laboral. Sin embargo, el concepto de planes de vida remite a concepciones de
buena vida. La disminucién de un plan de vida particular se juzga desde una concepcién particular del
bien. Por ello, para hacer abstraccién de las diferencias individuales referidas a la oportunidad efectiva
de los individuos, Daniels apela al rango normal de oportunidades. Véase mds adelante “rango
normal”, Capitulo IV-2.

178 Daniels, N, Am I my parents keeper?, Oxford, Oxford University Press, 1988, p.69
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sociedad en la que nacen. Lo razonable, io normal en planes de vida, seria definido,
entonces, por la sociedad particular.

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, y fijar los limites de los servicios que el Estado
tiene la obligacién de proveer, es la definicién 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.

Pero, en su justificacién se produce un salto, al pasar de un criterio biolégico
de normalidad a un criterio normativo de normalidad de acuerdo a planes de vida. Por
otra parte, uno podria sostener que al introducir el concepto de "rango normal", lejos
de resultar el mismo esclarecedor, aparece como redundante ante la previa definicién
descriptiva de la normalidad natural. Seguidamente analizaré en forma detallada

ambos puntos.

IV-2-Critica al rango normal de oportunidades

En términos generales, la normalidad puede definirse en forma descriptiva o
prescriptiva. En relacién a la primera, se trataria de un concepto que sélo describe un
rango de variacién. Por ejemplo, la dislexia es una enfermedad porque se presenta

como una disfuncion en referencia a la normalidad natural.

Lk Daniels, N, AJOB, p. 3 ; Daniels,N, “Health care...”, op.cit.
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En contraposicién, la definicién normativa o prescriptiva de normalidad
define lo que es moralmente aceptado en ese rango de variacién por una sociedad
dada.

En la definicién primaria de normalidad natural danielsiana, la misma
remitirfa a una descripcién biolégica que responderia al modelo biomédico. Atln
aceptando la supuesta neutralidad valorativa de la ciencia, como plantea el propio
Daniels, dicho concepto de salud no puede ser relacionado con el concepto de
igualdad de oportunidades sin un nexo que conecte el “ser” con el “deber ser”. No se
trata de la mera aplicacién del criterio de igualdad, sino de la justificacién normativa
del derecho a la salud.

El nexo propuesto por Daniels es el “rango normal”, pero dicho concepto
apela a una definicién normativa referida a “planes de vida razonables”, siendo lo
razonable y lo normal, en consecuencia, conceptos normativos determinados por la
sociedad.

Sin embargo, de acuerdo con Daniels, el rango normal relativo a una sociedad
se refiere al grado de desarrollo tecnolégico alcanzado por la misma, y, por lo tanto,
se basaria en hechos descriptivos e histéricos, relativos a la estructura social. Por
ejemplo, retomando el ejemplo de la dislexia, dicho autor considera que la misma no
constituiria una prioridad en una sociedad agraria, pero si en una sociedad moderna.
No obstante, si comparamos con el criterio de normalidad natural previamente
formulado, la dislexia constituiria una enfermedad en ambas sociedades.

En un segundo nivel normativo, segin el citado autor, se justificaria la
obligacién de proteger el rango normal de oportunidades referido a la sociedad en

particular, a través del segundo principio rawlsiano, por su impacto en la igualdad de
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oportunidades, y tomando como pardmetro general la normalidad natural de la
especie.

Abhora bien, en mi opinién la discusién anterior confunde dos importantes sub-
problemas. El primero de ellos (1) es establecer si la determinacién del criterio de
normalidad es descriptiva o normativa. El segundo problema (2) se refiere al
contenido especifico del derecho a la salud, el cual -si bien deberia estar basado en
intereses objetivos- al parecer se muestra susceptible a la determinacion relativa de
valores sociales (los cuales remiten a una concepcién normativa de buena vida) y a la

reduccidn del deber ser al ser.

IV.2.1. Determinacion del criterio de normalidad: ;descriptivismo o

normativismo?

En relacion al primer problema (1), Daniels considera su concepcién de
normalidad como descriptiva, refiriéndose tanto a la normalidad natural como al
rango normal relativo a la sociedad. El citado autor rechaza tajantemente toda
concepcién normativa de normalidad, punto que serd desarrollado en detalle en el
Capitulo VII, correspondiente a la definicién de enfermedad.

A través de su concepcién natural busca establecer un criterio neutral de
normalidad. Sin embargo, el “rango normal”, definido de manera relativa a la
sociedad, implica el reconocimiento indirecto de la valoracion que realizard dicha
sociedad para determinar cudl serd el rango normal de oportunidades abierto a los
individuos para construir sus planes de vida o concepciones de bien que el sistema de
salud debera prever, restaurar o compensar.

Los conceptos utilizados desde ya suponen una concepcién normativa (planes

de vida o concepciones de bien) y no una simple referencia a datos facticos.
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Retomando el ejemplo dado por Daniels, podriamos sostener que la valoracion de la
dislexia como una enfermedad no importante en una sociedad agraria constituye una
restricciéon del marco social normativo dominante a los planes de vida razonables
abiertos al individuo. Tal valoracion no se hace sobre estadisticas que muestren que la
dislexia es una enfermedad comiin en la sociedad agraria, sino sobre el supuesto
valorativo que sostiene que la incapacidad para el aprendizaje no serd relevante en tal
sociedad.

Si bien acuerdo que la "severidad" de una enfermedad varia de acuerdo a los
medios tecnoldgicos y tratamientos que existan para tal enfermedad, convirtiéndose
en mas o menos importante, mds o menos trivial, de acuerdo a las sociedades; esto no
implica negar la existencia de enfermedades o discapacidades por grados de desarrollo
social y valoracién de las mismas.'®® Negar la existencia de enfermedades o
discapacidades equivale a aplicar un criterio valorativo, con consecuencias serias para
el individuo libre e igual (esto es, negar e] tratamiento de la enfermedad al individuo
enfermo o discapacitado de acuerdo a las prioridades de la sociedad agraria,
restringiendo sus posibles elecciones de planes de vida). Si la dislexia es una
enfermedad, entonces no importa en qué sociedad uno se encuentre, la misma requiere
ser tratada.

Bajo ese criterio también se podria pensar que el marco social determinaria la
no inclusién de los discapacitados o enfermos crénicos, bajo pretexto de incapacidad

de los mismos de sobrevivir en una sociedad agraria 0 con recursos €scasos.

180Se considera que el diagnéstico temprano de enfermedades y el desarrollo de las terapias de
mejoramiento incrementard el nimero de personas que conocerdn -el dia de mafana- que poseen
condiciones que pueden ser consideradas como enfermedad, no siendo actualmente consideradas como
enfermedad. Por ejemplo, si en el futuro es posible corregir la baja estatura, entonces la misma entraria

bajo el concepto de enfermedad. Este punto ser4 discutido en el Capitulo VII.
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En tal sentido, el criterio de rango normal danielsiano no estd exento de

supuestos valorativos.

IV.2.2. Contenido del derecho a la salud

En segundo lugar (2), en relacién al contenido del derecho a la salud,
considero que la determinacién de necesidades especificas para la sociedad y la
prioridad de sus recursos limitados —en palabras de Daniels, recursos relativos al nivel
tecnolégico- no puede realizarse sélo en un nivel abstracto. Esto nos aleja del nivel
general normative en el cual nos situamos para el andlisis de la igualdad de
oportunidades en salud, y nos lleva a un nivel intermedio para determinar el
racionamiento de recursos de acuerdo al contexto social.

Por ello, concuerdo con Daniels en que el contenido especifico del derecho a
la salud no puede agotarse en el nivel abstracto normativo. No obstante, es importante
delimitar lineamientos generales que permitan establecer criterios normativos
distributivos en politicas de salud, es decir minimos obligatorios en un contexto de
escasez de recursos. Estos lineamientos generales no deben limitarse, en mi opinidn,

exclusivamente a la referencia de la tecnologia, de la biologia, o de la genética, sino a

181

una visién integral de necesidades en salud.
Como he anticipado, en un nivel intermedio se requieren nuevos criterios
normativos de racionamiento, los cudles deben considerar las restricciones de

necesidades en funcidn de los recursos existentes.

181 y¢ase Parte III, Capitulo VIII y siguientes
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Ahora bien, si bien acuerdo que en este nivel intermedio la satisfaccién de las
necesidades es relativa a la sociedad'®?; considero que el reconocimiento universal de
necesidades bdsicas, entre las cudles se encuentra el acceso igualitario a la salud,
exige el tratamiento de toda discapacidad o enfermedad, como el caso de la dislexia,
independientemente de si se trate de una sociedad desarrollada o no desarrollada.'®*

En el mundo real, no podemos condenar a las personas por las limitaciones de
su lugar de origen, negando las posibilidades de cambio, de migracién o conocimiento
de otras culturas o formas de vida, lo cudl implicaria negar posibilidades de eleccién
de planes de vida.

En este sentido no puede confundirse el relativismo existente en la practica
social de satisfacciéon de las necesidades bdsicas, las cudles requerirdn de la eleccién
de medios apropiados a las sociedades, con la importancia valorativa dada
precedentemente por Daniels a la determinacién del rango normal por la sociedad. La
valoracién del mismo lleva a ignorar la atencién universal de enfermedades que
disminuyen las capacidades e intereses objetivos, como en el caso analizado
anteriormente.

Una vez mds, el criterio del rango normal implicaria la imposicién de una
visién parcial y arbitraria, negando la posibilidad de revisién del plan de vida,

contrariamente a la defensa danielsiana neutral y pluralista de la enfermedad.’®*

182 por ejemplo, en el caso de las necesidades de alimento y abrigo, si bien las mismas son comunes a
todas las personas, existen infinitas formas de satisfacerlas, requiriéndose variantes en la protecci6n de
la nutricién de acuerdo a contextos

18 yolveré sobre este punto en el Capitulo VIII
184 Recordemos que para determinar un criterio objetivo de necesidades Daniels consideré que la

justificacién adecuada seria una linea de base natural, biol6gica; y no una definicién normativa, la

cual podria ser considerada controvertida para una sociedad pluralista. Véase Capitulos VII 'y VIII.
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Considero que el disefio normativo de las instituciones de salud no puede
quedar supeditado al marco normativo social dominante. Esto equivaldria a imponer
un criterio valorativo, ignordndose la importancia de proteger los intereses objetivos
del ciudadano libre e igual, universal.

Por otra parte, aiin cuando aceptemos que el rango normal danielsiano es
definido de manera descriptiva, si es a través del mismo que se determina qué tipo de
enfermedad serd tratada y qué tipo de enfermedad o discapacidad serd aceptada en la
sociedad -inclusién o no inclusion de las personas con discapacidadeslss-, entonces el
planteo “descriptivo” reduciria las oportunidades abiertas a los individuos en base a
los recursos tecnoldgicos pre-existentes. Las necesidades de salud que deben cubrirse
serian s6lo aquellas que la sociedad puede atender, en basa a la tecnologia existente.
Esto determinaria la exclusién del sistema de salud de personas con enfermedades que
pueden ser prevenidas, tratadas o curadas, pero que arbitrariamente se decide no
permitir su acceso. Por consiguiente, los criterios normativos de acceso estarian
limitados por el grado pre existente de desarrollo tecnolégico, limitdndose al mismo.

Al respecto, considero que las politicas de salud deben establecer criterios
integrales para la distribucién de recursos y acceso a la atencién de la salud de todas
las enfermedades, elaborando conjuntamente politicas de investigacién que permitan
la prevencién y el mejor tratamiento para cada enfermedad.

En términos normativos, los individuos tienen un interés en asegurarse que las
instituciones sociales estén estructuradas de manera razonablemente inclusiva para
ellos, ain cuando sufren enfermedades crénicas o enfermedades no tipicas para la
sociedad, en razén de que poseen un interés en revisar sus concepciones de bien en el

tiempo.

185 Buchanan et al, From chance to choice, op cit, Chapter 7.
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En palabras de Daniels, las necesidades de salud son objetivamente
importantes porque satisfacen los intereses fundamentales que las personas tienen de
mantener el rango normal de oportunidades. Por lo tanto, el sistema de salud no
debiera limitarse normativamente a las concepciones valorativas de la sociedad y a los

medios tecnolégicos con los que cuenta un determinado tipo de sociedad. ¢

IV.2.3. El ejemplo de la ““normalidad genética”

A modo de ejemplo, si realizamos un ejercicio de aplicacién de la teoria
danielsiana al problema de acceso a los nuevos recursos de la tecnologia genética,
entonces lo que se justificaria como moralmente obligatorio es sélo lo que la
sociedad considera normal de acuerdo a su desarrollo tecnolégico. Como
consecuencia, las sociedades desarrolladas igualitarias podrian aplicar criterios de
méxima (limites méximos de uso de la tecnologia) y de minima (rango mds bajo a
partir del cual se requiere la intervencién genética para igualar oportunidades),
regulando la “normalidad genética” a través del equilibrio entre la equidad y la
eficiencia en el uso de la tecnologia genética. Tal seria la aplicacion general de la
postura rawlsiana en la regulacién de la genética en una sociedad desarrollada.

En consecuencia, la intervencién y la variedad genética dependeria de las
posibilidades de acceder a dicha tecnologia, reemplazando el concepto de
“normalidad natural” por un concepto normativo de “normalidad genética”, pero
sujeto a las posibilidades tecnoldgicas de cada sociedad (lo cudl incluirfa las

posibilidades de acceso a la genética)

18 Esto no implica, como he aclarado previamente, que a nivel intermedio no deba racionarse los
recursos en base a lo que cada sociedad posee. S6lo implica suponer una concepcién normativa integral
de politicas de salud y de politicas de investigacién para la salud. El racionamiento, en un contexto de

escasez de recursos, es inevitable.
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En contraste, la normalidad en las sociedades no desarrolladas se limitaria, en
la mayoria de los casos, a la “normalidad natural”, existiendo casos extremos de
maximizacién de diferencias genéticas, pero no existiendo la “normalidad genética”,
caracteristica de las sociedades igualitarias que accederian a dicha tecnologia.

Mis alla del planteo hipotético presentado, tendiente a mostrar los peligros de
delimitar el disefio normativo de salud en funcién de los recursos tecnolégicos pre-
existentes; el punto en discusién es si podemos establecer un criterio de acceso
igualitario en pos de las necesidades de salud, sin utilizar una consideracién arbitraria
de normalidad -natural, biolégica, genética o tecnolégica-, que nos lleve a posiciones
cercanas al naturalismo, determinismo genético o al relativismo, este iltimo
dependiente del desarrollo tecnolégico de la sociedad.

Al respecto, el rango normal resulta un criterio insuficiente para regular el
acceso y la distribucion de recursos en salud. Por otra parte, el mismo también puede
ser considerado redundante ante la previa definicién del criterio de normalidad
natural.

He aqui el problema central, los conceptos de enfermedad y necesidades
médicas son esenciales en toda teoria de justicia en salud. Sin embargo, la definicién
de los mismos, dada por Daniels a través del normal funcionamiento de la especie,
resulta —por las razones expuestas anteriormente y por las razones que serdn
detalladas en los capitulos siguientes- arbitraria e inaceptable (Véase especialmente el
Capitulo VII). Con el apoyo de la normalidad natural, y bajo el supuestamente
descriptivo criterio de "rango normal”, Daniels no justifica la vinculacién de la salud

con la igualdad de oportunidades.
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En trabajos recientesls7, nuestro autor reconoce —ain cuando indirectamente-
el vacio tedrico en el desarrollo integral de las capacidades basicas (capacidades que
no se reducen a las funciones naturales). Siguiendo al Rawls'®® del Liberalismo
Politico, Daniels rescata la concepcion del ciudadano libre e igual presente en el
examen de las intuiciones bdsicas de la cultura democratica de sociedades pluralistas.
La libertad e igualdad del ciudadano constituye un valor politico compartido por
todos, més alld de la concepcién particular de vida elegida. No obstante, Daniels no
explica como pueden equipararse las capacidades y funcionamientos del ciudadano
libre e igual con el normal funcionamiento natural del individuo como miembro de
una especie. Si el alcance del criterio se limita a la normalidad natural, entonces las
capacidades sicoldgicas y sociales, las cuales remiten a la salud mental, parecen
quedar en un segundo plano para nuestro autor. Este problema reaparece una y otra
vez, obligando a continuas redefiniciones y expansiones en su concepcién de
necesidades.'®

La inicial propuesta de ampliacién de las necesidades (lista de necesidades
médicas) para complementar los bienes sociales rawlsianos es insuficiente, existiendo

un divorcio o no integracién de las necesidades en su disefio de politicas de salud.

IV-3- Posibles respuestas de Daniels a las objeciones precedentes

187 Daniels, N, “Democratic Equality...”, Op cit

18 En su segundo periodo, respondiendo a las criticas realizadas a su teoria, Rawls brinda una nueva
justificacién de la justicia como igualdad. A rasgos generales, la teoria de justicia queda fundamentada
en términos politicos. En una sociedad democrética con concepciones pluralistas, las razones y los
argumentos son politicos y construidos sobre valores compartidos presentes en la cultura politica y en

la sociedad contemporanea. Véase Rawls, I, Polirical Liberalism, New York, Columbia University

Press, 1993
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De acuerdo con Daniels, (1) su estrecha definicién biomédica de enfermedad

190 .
?7%, porque la misma es

no deberia ser objeto de la “critica estdndar al bienestar
neutral y objetiva. Por otra parte, en lo que respecta a (2) la parcialidad de su teoria de
necesidades, Daniels considera que dichas criticas ignoran su posterior concepcién
sobre los determinantes sociales de la salud'".

Comenzando por su concepto de salud-enfermedad, el citado autor nos
recuerda que el normal funcionamiento no necesita ser relacionado con ninguna
consideracién filoséfica sobre la naturaleza de las funciones biolégicas.'”? El modelo
biomédico nos permite brindar una definicién sobre la cual existe acuerdo, gracias al
razonamiento pﬁblicom, en un amplio espectro de casos importa.ntes.194

No obstante, Daniels no niega que existen "casos grises" que dificultarian la
justificacién de la distincién -a través del concepto de enfermedad como *“desviacion

del normal funcionamiento de la especie”- entre necesidades y terapias de

mejoramiento. Pero, ain cuando reconoce la arbitrariedad del criterio y el

18A1 respecto véase James E. Sabin and Norman Daniels; Managed Care: Public-Sector Managed
Behavioral Health Care: V. Redefining "Medical Necessity"—The lowa Experience,Psychiatr Serv
51:445-459, April 2000,© 2000 American Psychiatric Association

1% Es decir, la critica que son objeto las teorias de bienestar, por responder al perfeccionismo y/o
remitir a una concepcién comprehensiva -comprehensive- de bien.

191 1 os “determinantes sociales de salud” permiten establecer relaciones entre la inequidad social y la
inequidad en salud. Si bien no implican un relacién causal, el estudio de los factores sociales en la
determinacién de la salud permite pensar las relaciones entre justicia, salud publica y reformas de los
sistemas de salud.Véase Daniels et. al.; “Justice is good for our Health™, Boston Review, A political and
Literary forum, February March 2000.

192 ygase Daniels, N; “Democracy...”, op.cit

193 El concepto de razonamiento piblico remite, como la idea de los ciudadanos libres e iguales, al
conjunto de ideas aceptadas en la vida democrdtica, piblica, y compartidas por la mayoria de las
personas. No es s6lo la filosofia, apoyada en la razén universal, sino la historia y el conjunto de
instituciones compartidas las que han conducido a las personas a converger en esas ideas. Véase
Daniels, N, Justice and Justification, “Reflective equilibrium and justice as political”’, Cambridge

University Press, Cambridge, 1996, p.148.
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cuestionamiento a la definicién natural de salud, también sostiene que el criterio de
enfermedad permite beneficiar la confianza y el acuerdo intersubjetivo del piblico
general y de los médicos, por tratarse de un modelo simple basado en una
clasificacién ampliamente aceptada entre tratamientos médicos obligatorios y terapias
de mejoramiento no obligatorias.

En relacién a (2) la parcialidad de las necesidades, en trabajos recientes
Daniels'® ha argumentado que la manera de disefiar estrategias para eliminar las
injusticias mds importantes es la igualdad de libertades, la igualdad de oportunidades,
la justa distribucién de recursos y la promocién del auto respeto (todos ellos bienes
primarios rawlsianos ). Al promover la justicia social se promueve €l mejoramiento de
la salud. Una sociedad justa requiere el respeto a libertades politicas, la igualdad de
acceso a la educacién publica, salud publica y servicios sociales, un lugar de trabajo
digno, la redistribucién de ingresos a favor de los mas pobres, y el desarrollo de la
autoestima.

En palabras del citado autor, “muchas de las discusiones contempordneas
sobre la disminucién de las inequidades en salud fallan en la concepcién del
problema, al reducirlo al aumento del acceso a los cuidados médicos. Deberiamos
también focalizar en mejorar las condiciones sociales -educacién basica, medio
ambiente adecuado, equidad en la participacién- para mejorar la salud de las
sociedades. Estas condiciones han sido virtualmente ignoradas por el ambiente

A B 196
académico en bioética..."

1% Véase Capitulo VII

195 Daniels et. al.;“Justice is good for our Health”, Boston Review, A political and Literary forum,

February March 2000
1% Daniels, “Justice is good for our health”, op.cit, p.1. Cfr. Capitulo VIII
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A pesar de sus expresiones, las mismas acusaciones pueden aplicarse a su
teoria, porque no se encuentran realmente plasmadas en ella, existiendo un divorcio
entre servicios de salud y necesidades.

A mi entender, el tardio reconocimiento de los determinantes sociales en
salud de Daniels -determinantes presentados como factores independientes al sistema
de salud y vinculados a los bienes sociales primarios de Rawls- no es otra cosa que el
reconocimiento de la falta de visién integral en politicas de salud a la que hacia
referencia anteriormente (“‘Primer Daniels”: salud como bien especial).

En sintesis, “el segundo Daniels”, efectivamente enfatiza los determinantes
sociales'”’ y sostiene que la satisfaccién de las necesidades sociales de las personas,
garantizadas a través de los bienes primarios rawlsianos, permitiria reducir los
problemas de salud de la poblacién y alcanzar “la igualdad de oportunidades”. Esto no
equivale a la eliminacién de desigualdades, sino s6lo a su compensacion o mitigacion.
El peso prioritario estd puesto en las necesidades de salud, consideradas de manera
amplia e integral, sin estar reducidas a los servicios médicos. Pero, este nuevo
enfoque choca con su propia visién biolégica de enfermedad y con los actuales
enfoques sobre genética, caracterizados por un profundo naturalismo y determinismo
genético. Estos tltimos consideran la aplicacién de la tecnologia genética sin
vincularla con otras necesidades, o con su funcién preventiva y su interaccién con el
medio ambiente. Por otra parte, en referencia a la definicién biolégica de enfermedad
danielsiana, a pesar de la defensa de la teorética definicion boorseana de enfermedad

como desviacién del normal funcionamiento'®; dicha wltima definicién constituye,

%7 Denomino “Segundo Daniels” al giro existente en las ideas presentadas, por el citado autor, en sus
trabajos recientes sobre determinantes sociales. En mi opinidn, éstos permiten vislumbrar la parcialidad
de su anterior concepcién natural de salud.

198y gase Capitulo VII.
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junto con la definicién integral de necesidades, un gran vacio en la Teorfa de Justicia
de Daniels.

Por ello, en contraposicion con la arbitrariedad del Primer Daniels, la postura
sobre los determinantes sociales del Segundo Daniels constituye un planteo
esperanzador en la reformulacion de la teoria de justicia danielsiana, al intentar
equilibrar el peso hacia las necesidades integrales y no médicas (redistribucién de
recursos en funcién de las necesidades generales que inciden en la salud, incluyendo
las necesidades sico-sociales).

Tal ampliacién no se condice con la anterior distincion entre servicios médicos
preventivos, curativos y tratantes de la desviacion del normal funcionamiento del
individuo.

De acuerdo al “Segundo Daniels” (determinantes sociales) las medidas para
mejorar la salud parecieran traducirse en una tendencia hacia la satisfaccién integral
de necesidades como elemento prioritario (nutricién, educacién, intervencién
temprana en la vida, ambiente de trabajo adecuado, entre otros). Sin embargo, dicha
formulacién sélo se presenta solapada ante la permanente referencia a los bienes
rawlsianos.'®

Por ello, este punto es crucial en relacién al uso de la tecnologia genética,
debido a que si las terapias genéticas no son consideradas de manera integral a otras

necesidades, entonces el modelo biolégico privilegiaria el tratamiento de un creciente

nimero de enfermedades (genéticas) y no la promocién integral y amplia de la salud.

IV-4- Conclusiones del capitulo

"En una sociedad pobre, la simple aplicacién de los principios y bienes rawlsianos no permitirfa
garantizar la libertad real de los menos favorecidos. Se requiere la previa satisfaccién de las

necesidades bésicas para la posible aplicacién de los principios rawlsianos.

114



La Teoria de Justicia en salud de Daniels constituye un modelo normativo de
justicia en salud fundamental, aiin cuando no suficiente, para la regulacién de la
informacién y la terapia genética en el acceso a la salud. En términos generales,
considero que la justificaciéon normativa del derecho a la salud, y la consecuente
obligaciéon moral de la satisfaccién de las necesidades médicas por su impacto en la
igualdad de oportunidades, resulta un aporte invalorable en la construccién de una
teoria de justicia en salud. Sin embargo, la citada teoria es incompleta y perfectible;
en tanto resulta inaceptable —por las razones expuestas- definir la enfermedad y las
necesidades médicas exclusivamente desde el criterio de normalidad natural.

En sintesis, Daniels no escapa a la simplificacién caracterizada por el marco
rawlsiano ni a su dualismo natural-social, propio de las categorias del enfoque ideal.
La falta de concepcién amplia del proceso de salud-enfermedad, requisito necesario
para integrar las necesidades, se encuentra también ausente en el “Segundo Daniels”,
raz6n por la cual su distincion tajante entre servicios médicos para el tratamiento de la
desviacién de la normalidad natural (acceso igualitario a la salud) y su nuevo reclamo
de satisfaccién de necesidades, a través de los determinantes sociales vinculados a
bienes primarios, reproduce el dualismo anterior entre loteria natural y loteria social,
perdiéndose la riqueza del nuevo aporte en su misma justificacién.

Para poder superar dicho dualismo, se requiere reconocer la insuficiencia del
criterio de normalidad natural para definir enfermedad; redefinir la teoria de las
necesidades de manera integral y proponer un modelo distributivo basado en
necesidades y en su criterio objetivo implicito de bienestar: “evadir un daiio serio”.*®

Hasta entonces, considero que mi critica a los conceptos estructurales de su

teoria sigue siendo vdlida, no pudiéndose reducir a una mera “critica estdndar” ni a

20 y¢ase Capitulo VIII
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una nueva critica proveniente del avance del conocimiento genético. Mi critica sélo
busca reforzar los lineamientos y principios normativos generales del modelo de
justicia social, y eliminar los elementos que podrian ser caracterizados como propios

del “fundacionalismo”.°!

201 En su andlisis metodolégico sobre el equilibrio reflexivo, Daniels define el fundacionalismo como la
concepcién ética que sostiene que sus axiomas morales no son revisables, considerdndolos
autoevidentes y deduciendo de los mismos principios y juicios concretos. Al respecto, considero que su
defensa a ultranza de la concepcién natural de enfermedad y necesidades impide al autor integrar su
enfoque sobre determinantes sociales y capacidades bésicas. Volveré sobre este punto en el Capitulo
VIII. Sobre fundacionalismo véase Buchanan, Daniels et. at, From Chance to Choice, Cambridge,

Cambridge University, 2000, p.372
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CAPITULO V: APLICACION DE LA TEORIA DE JUSTICIA EN SALUD DE
DANIELS A LA REGULACION DE LA INFORMACION GENETICA EN
LOS SEGUROS PUBLICOS DE SALUD: MAYOR RESPONSABILIDAD

SOCIAL

En el presente apartado me detendré en la aplicacion de la teoria danielsiana
a la justificacion normativa del seguro publico, analizando especificamente la
regulacion del acceso y uso de la informacién genética individual®®.

A través del estudio de la regulacién del uso de la informacién genética en el
sisterna piblico de salud intento mostrar la relevancia de la justificacion rawlsiana-
danielsiana, fortaleciendo el énfasis en la responsabilidad social por sobre la
responsabilidad individual. Asimismo, busco poner en evidencia que el conocimiento
genético no demanda un nuevo marco de justicia en el sistema cooperativo de salud.
En otras palabras, la citada justificacién general del sistema de salud publico, basada
en el principio de igualdad de oportunidades, y en una teoria (minima) de necesidades,
constituye un marco normativo de justicia en salud aceptable, ain cuando

imperfecto.?®

202 giguiendo a Rothenberg, entiendo por informacién genética individual: la informacién sobre genes,
productos del gen o caracteristicas hereditarias que puedan derivar de un individuo o miembro familiar.
Rothenberg,K, “Breast cancer , the genetic quick fix, and the Jewish Community”, Health Matrix:
Journal of Law- Medicine, Case Western Reserve University School, 7,1, 97-124. Véase también
Anexo IL.

23 Sobre las limitaciones de la teorfa danielsiana véase Capitulos IV-X. En el Capitulo VIII
desarrollaré las diferencias entre la concepcién danielsiana y el modelo integral de necesidades

propuesto por mi persona.
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Confrontando el mismo con las propuestas alternativas igualitarias®® en
esquemas publicos de salud, la  superioridad del esquema institucional de
responsabilidad social se destaca por sobre los esquemas ideales de seguro
(Dworkin)®®® y los criterios politicos de evaluacién de responsabilidad individual

206

(Roemer)“"” para la planificacién en salud.

2™ Por propuestas alternativas igualitarias entiendo la corriente representada, entre otros, por Dworkin
y Roemer quienes consideran que la sociedad deberia indemnizar a las personas en contra de los
resultados pobres que son consecuencia de causas mds alld de su control, pero no en contra de los
resultados que son consecuencia de causas que estdn bajo su control. En términos generales, esta
perspectiva sefiala el problema de la no distincién entre circunstancias v elecciones del marco
rawlsiano. Dworkin sostiene que las elecciones reflejan la personalidad, la cual es una mezcla de dos
ingredientes: ambicidn y caracter. La ambicién incluye gustos, preferencias, creencias y sobre todo un
plan de vida. El caricter consiste en rasgos de la personalidad que afectan la realizacién de sus
ambiciones (aplicacién, energia, trabajo, habilidad). Por otra parte, las circunstancias remite a recursos
personales (fisicos, mentales, habilidades y talentos) como a recursos impersonales (los cuales pueden
ser reasignados, como propiedades, bienestar, oportunidades). Dicha corriente critica algunas
debilidades del marco rawlsiano, especificamente el principio de la diferencia, en tanto implicaria que
la justicia s6lo debe beneficiar a los peor situados y no medir el esfuerzo de las personas. Por no ser el
objetivo del presente trabajo la discussion de la teoria rawlsiana, s6lo me referiré a la aplicacién de la
critica igualitarista a la teoria de justicia en salud de Daniels. Véase Roemer, J, “A pragmatic theory of
responsibility for the Egalitarian Planner”, Philosophy and Public Affaire, 1993, vol.22, Nro.2, p.p.147-
166; Dworkin, R, Sovereign virtue, Cambridge, 2000, Chapter 8.

25 Aplicando su distincién entre circunstancia y eleccién, Dworkin critica a las compaiifas
norteamericanas de seguro porque hacen insensibles a los pacientes en el momento de toma de
decisiones sobre la atencién de su salud, aumentando el precio real del seguro ante la exigencia de
exdmenes médicos innecesarios. Dichas compaiiias de seguros, subsidiadas por el Estado, no miden los
gastos de lo que facturan. En consecuencia, los individuos no eligen ni toman decisiones informadas
sobre su salud. En breve, Dworkin sefiala tres criticas principales al sistema de salud: 1-la atencién de
la salud es injustamente distribuida porque exige capacidad de pago y excluye a las personas que no
podrian pagar para acceder al seguro privado de acuerdo a los costos del mercado; 2- la mayoria de la
gente tiene inadecuada informacidn sobre los riesgos de salud y tecnologia médica; 3- en un mercado
no regulado, las compafiias de seguro cargarian a las personas con altas tasas por poseer altos riesgos,
entonces las personas con una historia de salud pobre o miembros étnicos particulares susceptibles de
enfermedades, o que viven en dreas de violencia, tienen mayores posibilidades de pagar tasas
prohibitivas. La conclusién que desprende Dworkin de la citada critica es la siguiente: un mercado
ideal de seguro descansaria sobre los siguientes supuestos: 1- la justa distribucién de beneficios e

ingresos (poder de decision), lo cual implica que no podria existir los extremos de pobreza y riqueza; 2-
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Las ventajas de la citada teoria para la regulacion de la informacién genética
se basan en el equilibrio propuesto entre la libertad individual, la equidad y la
eficiencia; a través del principio solidario de compartir riesgos y beneficios (genéticos
o no genéticos), pilar estructural de la responsabilidad social en el sistema piiblico de

salud.

Mi propuesta normativa, en el contexto de la denominada “medicina

207

predictiva y de la posible disposicién anticipada de la informacién genética

individual en la practica médica, se centrard en dos puntos: 1- criticar la evaluacién de

d*®, y 2- mostrar la importancia de la

la responsabilidad individual en salu
responsabilidad social en salud a partir del conocimiento genético (Punto que

también sera desarrollado en la Parte III).

la completa informacién sobre alternativas, tratamientos, y costos médicos, informacién al acceso del
publico; 3- la eliminacién del riesgo en el sistema salud. Por lo tanto, su esquema ideal supone la
igualdad de recursos para que las personas puedan hacer sus propias decisiones sobre lo que es mejor
para sus vidas, reforzando la responsabilidad individual. En el mundo real, la atribucién de
responsabilidad individual requiere un criterio especifico que tenga en cuenta las desigualdades en el
punto de partida. Tal es la propuesta de Roemer, la cual analizaré en el punto V-2. Véase Dworkin, R,
Sovereign virtue, Cambridge, 2000, chapter 8 -versién castellana, editorial Paidés-

206 yéase Roemer, J, “A pragmatic theory of responsibility for the Egalitarian Planner”, Philosophy
and Public Affaire, 1993, vol.22, Nro.2, p.p.147-166; “Igualdad de oportunidades”, Isegoria, 18,1998,
pp71-87

27 En términos generales la “medicina predictiva” se centra en en estudio del perfil genético del
individuo para determinar, en forma anticipada, los riesgos de expresién de enfermedades y disefiar
“tratamientos a la carta”, es decir tratamientos especificos para el individuo. La medicina predictiva
guarda una estrecha dependencia con la farmacogenética, que es el estudio de los efectos de las
variaciones genotipicas en la respuesta a la interaccién de la droga, incluyendo la seguridad y la
eficacia. Asimismo, desde la farmacogenética, se argumenta que la informacién sobre el perfil
genético y su respuesta a drogas permitiria abrir el camino para tratamientos mAs efectivos y seguros, y
para el desarrollo de productos terapéuticos. No obstante, el paradigma de la medicina predictiva y de
la farmacogenética supone un fuerte determinismo genético en sus interpretaciones, debiéndose ser
prudente en la divulgacién de los resultados.

2% Si bien me referiré especificamente al problema de la evaluacién de la responsabilidad individual

aplicada al conocimiento anticipado genético, el citado problema excede el campo de la genética.
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Mi hipétesis principal es la siguiente: el conocimiento anticipado de los
riesgos genéticos genera una mayor responsabilidad social -fundamentalmente en lo
que respecta a las politicas preventivas de salud, ambientales y médicas-; no
existiendo criterios claros para atribuir responsabilidad individual en salud por
informacién genética anticipada.

Para ello, el presente andlisis supondra las siguientes premisas:

1- es posible obtener la informacién genética individual a través de diferentes test
genéticos (prenatales, de predisposicién genética, diagnésticos)zog, realizados a

210

individuos, grupos o poblaciones, para fines experimentales™” o para fines de

1

atencién médica®’!. En consecuencia, resulta necesario distinguir el nivel

2En términos generales, es importante evaluar las limitaciones y los alcances de los test genéticos,
especificamente su caracter experimental, debido a que el test genético no nos permite conocer todas
las secuencias codificantes del ADN de una persona determinada, sino sencillamente que para algunos
genes que codifica proteinas del organismo humano se tiene ya el modo directo de saber si sus
secuencias de bases presentan alteraciones respecto de la forma genética normal. Véase American
Medical Association, The Council on Ethical and Judicial Affairs, “Multiplex Genetic Testing”,
Hasting Center Report, 28,4, 15-23, July- August 1998; de Ortiizar, M.G, “Implicancias éticas y
sociales de la investigacién genética comunitaria”, Intercambios, FCIS; UNLP, 2003; de Ortizar, MG;
“Hacia una redefinicién del consentimiento informado en la practica clinica y la investigacién
genética”, Revista de Filosofia y Teoria Politica, La Plata, UNLP, 1998, Nimero especial, p.p.79-87.
2191 a mayoria de los test genéticos se encuentran en nivel experimental. Si bien parte de los mismos
han pasado a ser usados en la préctica clinica, fundamentalmente a partir de la presién comercial de los
laboratorios para su aplicacién, su certeza y su precisién es atin baja; existiendo serios problemas en su
interpretacién. Por ejemplo, los test de predisposicién genética aplicados a enfermedades
multifactoriales no constituyen diagnésticos, s6lo indican probabilidades de expresar la enfermedad en
conjuncién con factores ambientales, existiendo riesgos no médicos, pero si sicolégicos (ansiedad,
temor, etc) y sociales (estigmatizacién, discriminacién, etc) en su uso generalizado, generando
desconfianza general en su aplicacién. Para una mayor precisién sobre test genéticos en el nivel
experimental y sobre Banco de datos genéticos, véase Chadwick, R; Wilson, S, “Genomic Databases as
global public goods”, Res Publica 10, 2004, p.p.123-134

211 Existen algunos test como la fenilfetonuria que no constituyen propiamente un test genético atin
cuando se aplica, al igual que otros test prenatales relativos a malformaciones genéticas, para prevenir

o tratar a tiempo la enfermedad, y algunos test aplicados a determinados tipos de céncer, cuya
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experimental en el uso de tests y de la informacién genética™~, de su uso en el nivel
de la prictica clinica, limitando el presente andlisis al segundo nivel.

2- la informacién genética individual no puede ser usada para excluir personas o
estratificar riesgos por precondiciones genéticas, porque las ventajas individuales no
merecidas son arbitrarias y no dan derecho a su explotacién individual. Por ello, los
riesgos y beneficios de la informacién genética individual deberian ser compartidos en
el sistema de salud publico.

En relaciéon a esta segunda premisa, considero oportuno sefialar que —a

diferencia del modelo libertariano basado en la restriccion y estratificacion del acceso

probabilidad es alta y su conocimiento permite modificar dietas y estilos de vida en orden de impedir
que la enfermedad se exprese-.Volveré sobre este punto mas adelante.

212 1 a informaci6én genética humana es recolectada y almacenada para fines de investigacién en Banco
de Datos Genéticos Humanos. El Comité de Etica HUGO define por “Banco de datos genéticos
humanos” una coleccién de informacién ordenada en forma sistemdtica de manera de facilitar su
bisqueda. La informacién genética puede incluir “Inter alia”, 4cido nucleico, y secuencias de proteinas
variables y polimorfismos. Existen diversos tipos de bases de datos, distinguiéndose: 1- la base de
datos con fines de investigacién médica (population biobank), la cual es la coleccién de informacién
biomédica relevante para el estudio del genoma humano que permite explorar la interaccién entre
genes, estilos de vida y factores ambientales (Ejemplo, Base de Datos de Gran Bretaiia, constituida por
una poblacién heterogénea de 500.000 donates voluntarios); 2. las bases de datos que incluyen la
variacién del genoma humano, la cual implica la relacién de las mutaciones con los genes, en pos de
explicar las enfermedades hereditarias (Ej; Bases de Datos de Islandia, constituida por poblaciones
homogéneas, actualmente en manos privadas por Licencia Comercial de doce afios y derechos
absolutos de explotacién concedidos a deCOde, empresa privada norteamericana); 3- las bases de datos
policiales o bases de datos de identificacién genética (civil, militar, judicial, forense), soporte
informdtico de datos genéticos ordenados y de fécil acceso, que no contienen muestras biol6gica sin
archivos de ADN codificante, por lo tanto no contiene datos de enfermedades, futuros padecimientos,
caracteristicas personales o familiares (Ej, Bases de Datos de Identificacién de Desaparecidos en la
Argentina). Al respecto, nos referiremos sélo a la primera base de datos de investigacion, en tanto se
sostiene que la misma constituirfa la base de la atencion médica en el futuro. Relacionando la
informacién genética con los registros médicos y los modelos de enfermedades, los investigadores
esperan establecer las bases genéticas para enfermedades comunes.Véase HUGO; Statement on human
genomic databases, 2002; Véase Chadwick, R, and Wilson, S, “Genomic Databases as global public
goods?”, Res Publica 10: 123/134,2004.
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a la salud por riesgos genéticos-, el uso de la informacién genética individual en el
sistema pudblico no deberia limitar el acceso a la salud, es decir no deberia poseer una
funcién de restriccién o estratificacion del acceso.

Mis aiin, bajo el criterio danielsiano de acceso a la salud dado por la
definicién biolégica de enfermedad, se incrementaria el nimero de enfermedades pre-
diagnosticadas o diagnosticadas por el conocimiento genético, amplidndose,
indirectamente, los casos considerados como necesidades médicas. Por lo tanto, atn
cuando el mismo Daniels justifica su criterio en la definicién bioldgica, “cientifica y
neutral” de enfermedad, utilizada a modo de limite en el acceso a la salud; dicha
definicién lo lleva al punto que el mismo queria evadir: la ampliacién indirecta del
concepto de enfermedad a partir de la consideracion exclusiva del factor genético. 213

Ahora bien, una vez establecidas las premisas, los problemas éticos que la
teoria deberia responder son principalmente dos:

1- el “problema de la regulacién del acceso a test genéticos y al uso y
almacenamiento de la informacién genética individual en la préctica clinica por el
sistema publico”; y

2- el “problema de la atribucién de responsabilidad individual a partir del

conocimiento anticipado de la informacién individual”.

Con respecto al primer punto (1), si bien Daniels no ha especificado su

posicién al respecto y atin cuando es posible aplicar, a nivel intermedio, procesos de

235obre éste tema me explayaré en profundidad en el Capitulo VII, razén por la cuil no me detendré

aqui en el mismo
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* sobre qué tipo de test genéticos deberian ser accesibles

decisién razonables®!
igualitariamentezls, considero que resultard enriquecedor postergar el citado anlisis,
profundizando el esquema general rawlsiano-danielsiano de responsabilidad social en
salud. '

En relacién al segundo problema (2), si bien podria plantearse que la reciente
ampliacién de la explicacién de la causa genética de las enfermedades resultaria un
factor mds para no considerar la visién exclusiva de un juez médico que atribuye
responsabilidad individual en salud y niega, en consecuencia, el acceso a la atencién
de la salud; uno de los argumentos centrales para el uso de la informacién genética en
el sistema publico sostiene que el conocimiento anticipado de la predisposicion
genética conlleva una mayor responsabilidad individual en la salud.

Este segundo problema presupone, desde un enfoque exclusivamente tedrico y
no prictico, el acceso generalizado y obligatorio a los test genéticos y al conocimiento
anticipado de las potenciales enfermedades individuales*'’. Si dicho acceso no fuera
generalizado, entonces existiria un trato no igualitario en la evaluacién de la
responsabilidad individual. Responsabilizariamos por su comportamiento sélo a las

personas que poseen un conocimiento anticipado de su informacién genética por

presuponer que la enfermedad estaria bajo su control. Pero no responsabilizariamos a

214 y¢ase Daniels, N, “Accountability for reasonableness”, British Medical Journal, 2000;321: 1300-
1301 (25 November)

25 Sobre el tema véase Wiliams Jones, Burgess, M; “Social Contract Theory and Just decision making:
lessons from genetic testing for the BRCA Mutations”, Kennedy Institute of Ethics Journal 14.2 (2004)
p.p-115-142.

216 ygase Parte III, Capitulo IX

217 Uno podria restringir, también, a los grupos de riesgo la evaluacién anticipada de las condiciones
genéticas y el grado de responsabilidad de su comportamiento ante el conocimiento de los riesgos, pero
dicha postura, limitada a atribuir responsabilidad por su salud a los enfermos o a los grupos con
riesgos genéticos, s6lo contribuye a culpar a la victima por su condicién. Volveré sobre este tema en la

iiltima secci6n del presente capitulo.
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la persona que ignora su predisposicién genética por considerar que, en su situacion,
la enfermedad estaria més all4 de su control.?**

Por razones de argumentacién, estableceré por hipdtesis el acceso
generalizado a los test y a la consiguiente disposicién anticipada de la informacién
genética en la préctica clinica. Sin embargo, a pesar de la supuesta importancia para
evaluar la responsabilidad individual, el enfoque igualitarista no podria justificar un
acceso obligatorio a todo tipo de test genéticos (para todas las enfermedades), en tanto
el mandato de realizacién de test genéticos violaria la privacidad, la libertad
(originando problemas sicolégicos y sociales) y pondria en peligro la misma
eficiencia del sistema de salud (en tanto el uso indiscriminado de test excederian los
limites costo-beneficio del sistema).

Antes de comenzar el estudio de los mismos, analizaré brevemente la
aplicacién general de la teorfa danielsiana al seguro piiblico de salud, con el objeto de

retomar sus principios en la argumentacion aplicada a informacién genética humana.

V-1- Aplicacién de la teoria de justicia danielsiana a la justificacién moral de los
seguros publicos de salud

De acuerdo con Daniels, la aplicacion del principio de igualdad de
oportunidades en salud requiere del disefio de instituciones sociales para compensar
las diferencias naturales que impiden el normal funcionamiento del individuo. En el
contexto de recursos limitados, y en el marco de la teoria de las necesidades

propuestas por Daniels, es precisamente el rango normal de oportunidades el criterio

28 En la practica la distinci6n entre factores de salud bajo el control del individuo y fuera del control
del individuo no es tan clara ni simple. El mismo comportamiento responde a la combinacién de

factores genéticos, sociales, culturales, etc.
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de prioridad de atencion a la salud. (Volveré sobre este punto en los Capitulos VI y
VID).

El marco general rawlsiano®!’ permitiria las desigualdades en talentos vy
habilidades, como la inteligencia o la habilidad manual, resultados de las
denominadas “loteria natural y social”. No existiria obligacién moral alguna de
igualar dichas diferencias naturales pues al no ser merecidas, forman parte de un
acervo comun y resultan en beneficios para los peor situados, gracias a la aplicacién
del principio de la diferencia. Por lo tanto, la teoria permitiria las desigualdades
naturales, como permitirfa las desigualdades genéticas, si y solo si sus ventajas
redundan en un beneficio socializado y no constituye una amenaza para la igualdad de
oportunidades, la eficiencia y la libertad.

El punto central de la justicia rawlsiana-danielsiana, a diferencia de la tesis
libertariana, se encuentra en la intuicién general de que las ventajas sociales y
naturales son moralmente arbitrarias. Las personas no son propietarias de los talentos
y capacidades naturales no merecidas. Por ello, los aventajados por naturaleza no
merecen un punto de partida mas favorable en una sociedad justa, y la igualdad
requiere que los riesgos se compartan y que las capacidades por debajo del rango
normal sean compensadas y/o restablecidas. En consecuencia, el marco rawlsiano
subraya la importancia de la responsabilidad social y rechaza la evaluacion de la
responsabilidad individual, debido a que el mismo esfuerzo de las personas estd
influenciado por sus capacidades naturales, sus conocimientos, sus caracteristicas

genéticas, su contexto socioeconémico. Por otra parte, reconoce que no poseemos un

29 Rawls, Teoria de Justicia, op.cit, p. 108
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criterio claro para separar la responsabilidad individual de la social’*® debido a que en
la practica las mismas no se presentan en forma pura.

Si aplicamos a salud la premisa normativa rawlsiana del no merecimiento de
los talentos naturales y el consiguiente rechazo del principio libertariano de

221"y sumamos la

explotacién de las ventajas individuales (genéticas o no genéticas)
justificaciéon normativa danielsiana del derecho a la salud fundada en la proteccién de
la igualdad de oportunidades de los individuos en la sociedad cooperativam, entonces
existiria una obligacién moral de proveer el acceso a la atencién universal de la salud

a través de un seguro publico igualitario. Bajo dicho marco no es posible restringir el

acceso en base a la responsabilidad individual por riesgosm, en tanto la

20 A] respecto, la corriente igualitarista supone que sélo debemos corregir la desigualdad que no es
resultado del individuo. Pero, para ello, para diferenciar las desigualdades causadas por el individuo y
las desigualdades producto de las circunstancias, debemos determinar ciianta informaci6n requiere el
individuo para decidir libremente, y qué entendemos por decision libre. Por ejemplo, deberiamos tener
un criterio objetivo para separar las preferencias adaptativas (es decir, las elecciones que son
consecuencia de la adaptacién de los individuos a condiciones del entorno) y las preferencias libres de
condicionamientos externos, ya que las primeras sélo condenan al individuo a su situacién originaria y
estética. Por otra parte, podria contraargumentarse que el marco rawlsiano condena las preferencias por
gustos caros pero no considera la responsabilidad invidual por el esfuerzo o malas elecciones. En
ambos casos las personas son s6lo parcialmente responsables, pero no completamente. En el caso de la
persona con gustos caros, por ejemplo el hijo de un multimillonario que ha perdido su riqueza y cuya
preferencia diaria es desayunar con caviar, no diremos que posee derechos de compensacién social
por la no satisfaccién de sus gustos (ain cuando si puede requerir ayuda sicol6gica para modificar su
preferencia).Las diferencias entre el primero y el segundo se centra en los deberes hacia los otros,
especialmente hacia los peores situados. La obligacién a los demds no se basa en la evaluacién de la
voluntariedad o no de sus actos ni en la evaluaci6n de las preferencias individuales, sino en garantizar a
todos la satisfaccion de sus necesidades basicas para que cada persona pueda desarrollar su propio plan
de vida en base a la igualdad moral .Volveré sobre este punto en el Capitulo X.

2! Confrontar con los Capitulos I y III.

22 V¢ase Capitulo IV

22 Daniels y Brock han participado en la fundamentacién ética de la propuesta de Sistema de Salud de
la Administracién Clinton, elaborando principios normativos como guias para la agenda politica.
Véase D. Brock, Daniels, "Ethical Foundations of the Clinton Asministration’s Proposed Heatlh Care

System", JAMA; Arpil 20, 1994, vol.271, No. 15 y Daniels, N, "Health care....", op.cit, ,p.36
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responsabilidad social y la igualdad moral descansan en la intuicién basica de ayuda
al necesitado, sin importar la causa de su situacion.

La justificacién danielsiana del seguro piblico de salud, se funda en dos
elementos centrales: la eliminacién de las barreras financieras al acceso de la salud
(eliminacién de la no igualdad de acceso social) y la eliminacién de la estratificacion
por riesgos de salud propia del sistema privado (eliminacién de la propiedad absoluta
de las ventajas individuales naturales).?*

Expresado de manera positiva, el acceso al sistema publico de salud se
justifica, en primer lugar, en el aporte de cada individuo al sistema (aporte
proporcional de acuerdo a sus posibilidades econémicas), no excluyéndose al que no
puede pagar el mismo. En segundo lugar, el seguro de salud debe basarse en el
principio solidario de cooperacién social: compartir riesgos y beneficios, subsidiando

al individuo de mayor riesgo a través del individuo de menor riesgo.225

24 «g] disefio del sistema de salud piblico en la mayor parte del mundo se basa en el rechazo de la
vision que sostiene que los individuos deberian tener la oportunidad de ganar ventajas econ6micas de
sus diferencias en los riesgos de salud.” Daniels, “Individual differences and just health care”, en
Murphy,et al, Justice and Human genome Project, California, 1994,p.117

25 En términos generales, el sistema publico propuesto por Daniels se basa en la siguiente lista
completa de principios: 1- Acceso universal: todos debemos tener acceso al cuidado de la salud sin
barreras financieras o de otro tipo; 2- Beneficios comprensivos: el sistema de salud debe abarcar la
totalidad de necesidades del cuidado de salud; 3-Igualdad de beneficios: la atencién de la salud sélo
deberia reflejar diferencias en las necesidades médicas, no en los grupos o individuos; 4-Igualdad de
cargas: deberiamos compartir los costos y cargas de la satisfaccién de las necesidades médicas entre
toda la comunidad, distribuyendo los impuestos segin capacidades de pago; 5- Solidaridad entre
generaciones: el sistema de salud debe responder a nuestras necesidades en cada estado de nuestras
vidas, por ello debemos compartir los beneficios y cargas entre generaciones; 6. Distribucién sabia:
debemos establecer prioridades de salud; 7-Tratamiento efectivo: deberiamos evitar tratamientos
inefectivos y proponer investigaciones que nos permitan impulsar nuevos tratamientos; 8- calidad en el
cuidado: mixima informaci6n para la toma de decisiones; 9-administracién eficiente: minimizar gastos
administrativos, 10- elecciones individuales: elecciones informadas sobre tratamientos, planes,
médicos; 11- Responsabilidad personal: promover la responsabilidad para proteger nuestra salud y la

de nuestra familia, pero no excluir del acceso por problemas de salud causados por comportamientos
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Lejos de ser utilizada en el sistema publico para excluir a las personas del
acceso a la salud, la informacién médica sobre riesgos de salud sirve, a través de los
registros médicos, para prevenir enfermedades, tratarlas, o mejorar la educacién para
la salud y/o hédbitos al respecto. En lo que respecta a la informacién genética, el
debate sobre su acceso y su uso en la prictica clinica comparte caracteristicas
comunes con la proteccién de la privacidad y confidencialidad de la informacién

médica®®®, atin cuando se distingue de la misma en sus “posibilidades predictivas”.

V-2- Objeciones a la teoria danielsiana: responsabilidad individual en salud. El
viejo problema tedrico rawlsiano de la insensibilidad en la eleccion

Una de las objeciones principales a la justificacion danielsiana constituye la no
consideracién de la informacién genética anticipada como un instrumento
fundamental para la atribucién de la responsabilidad individual en salud. En tal
sentido se sostiene que a partir del conocimiento anticipado de la informacién

genética, podria argumentarse que es injusto cargar con los costos y los riesgos de las

insanos -los cuales no son suficientemente voluntarios y obligarian a un comportamiento intrusivo del
Estado para juzgar la responsabilidad individual, sin medir antes la responsabilidad social; 12-
Integridad Profesional: procedimientos democrdticos para la toma de decisiones controvertidas—13.
Enfasis en medidas de salud piiblica, preventivas y curativas, entre otros. Véase Brock y Daniels, op
cit, ,1994

26 En relacién a la informacién médica, el uso de la informacién genética ha suscitado especial
atencién -mds precisamente bajo el contexto comercial y experimental- en lo referente a la proteccién
de su privacidad. Se cuestiona si la informacién genética forma parte o no de los registros médicos
generales o si merece un tratamiento especial (excepcionalismo genético). No obstante, si bien la
discusién sobre el caracter excepcional de la informacion genética ha sido utilizada con el fin de
restringir a los seguros privados de salud del uso de la misma para estratificar por riesgos genéticos;
dicha discusién no resulta relevante para el seguro piblico de salud, en tanto toda informacidn,
genética o no genética, referente a la salud del individuo es utilizada para prevenir o tratar la
enfermedad, no restringiendo el acceso por riesgos. El reclamo de mayor proteccion de la privacidad es
relevante en contextos no médicos y especialmente en contextos comerciales, pero no constituye el

problema de fondo. Véase Anexo I
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personas que han deliberadamente descuidado su propia salud, conociendo sus
riesgos genéticos.

La discriminacién por riesgos genéticos preexistentes -predisposicion
genética, seria un elemento importante para la atribucién de cargas y beneficios en
salud. La atribucién de la responsabilidad individual en salud supone la premisa moral
igualitaria que sostiene que la sociedad deberia compensar a las personas por
consecuencia de causas que se encuentran mds alld de su control, pero no deberia
compensar a las personas por los resultados que son consecuencia de causas que
estin bajo su control, y por lo tanto, bajo su responsabilidad.??’ Esto implica la
posibilidad de distinguir entre las circunstancias o suerte bruta (brute luck) y la
eleccién individual u opciones de suerte (option luck). Aplicado a salud, la distincién
se reflejaria, en la atribuciéon de responsabilidad individual por los gastos de salud
producto de malas elecciones individuales (bad option luck).228 Por ejemplo, si una
persona sufre un accidente practicando deportes de alto riesgo, no deberia —bajo la

concepcién igualitarista- tener derecho a reclamar el acceso igualitario a la atencién

227 John E. Roemer, A pragmatic theory of responsability for the egalitarian Planer, Philosophy and
Public Affaire, 1993, vol.22. ,Nro. 2, p.147

28 Ppara el igualitarismo dworkiano, desde su concepci6n ideal del seguro hipotético, cada persona
deberia decidir prudentemente cuanta proteccién desea pare el futuro, responsabilizando al individuo
por sus decisones racionales ex ante. Sin embargo, Dworkin también reconoce que existe la obligacién
de compensar por riesgos producto de la mala suerte. En el caso de predisposiciones genéticas, puede
ocurrir que la persona conozca los riesgos de su condici6n posteriormente a la eleccién del seguro,
debiendo el Estado hacerse cargo de compensar a las mismas ex post. Pero esto plantea, precisamente,
el problema de libertad u obligatoriedad de test genéticos en la planificacién de salud (volveré sobre
este punto mas adelante) y fundamentalmente en la prevencién. La politica del seguro trata de hacer a
las personas iguales antes del riesgo o de su mala suerte, pero no después de las circunstancias en la
que ocurre la mala suerte, responsabilizando a las personas por sus elecciones. Dicha postura supone
tanto condiciones de igualdad de recursos como igualdad de capacidades para realizar elecciones
informadas. Mi posicién al respecto, como he expresado anteriormente — Véase Capitulo IV- y como
desarrollaré en detalle en el Capitulo X, es que el seguro de salud deberia descansar en una teoria de

necesidades integrales objetivas y no en preferencias individuales.
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de su salud en razén de que sbélo la persona es responsable por las malas
consecuencias fruto de su eleccién. Por lo tanto, de acuerdo con dicha perspectiva, los
costos del accidente no deberian ser compartidos por todos en el sistema piblico. De
esta manera el igualitarismo establece limites a la obligacién moral: debemos eliminar
o compensar las desigualdades naturales y sociales producto de la mala suerte, pero
no aquellas que son producto de las decisiones individuales.

A diferencia de la intuicién rawlsiana-danielsiana®®®, centrada en la
compensaciéon general de las desigualdades producto de la estructura social, la
corriente igualitaria supone la compensacién de factores sociales y genéticos fuera
del control del individuo (brute luck), pero no aquellos que son responsabilidad
individual (option luck). Por ello, la objecién principal de la corriente igualitarista
dworkiana al marco rawlsiano se centra en el no reconocimiento del esfuerzo y de la
responsabilidad individual por los riesgos libremente elegidos.”’

En tal sentido, la tesis igualitarista de responsabilidad individual debilita la

precedentemente mencionada intuicién basica de ayuda al necesitado, y sostiene que

25e suele presentar esta diferencia a través de una tipifacién de igualitarismos, diferenciando entre
aquellos que consideran que es en si mismo malo que algunas personas estén peor situadas que otros
(Telic Egalitarians) y aquellos que objetan las desigualdades producto de la estructura social, es decir
aquellas desigualdades injustamente creadas (Deontic Egaliatarians). A modo de ejemplo, bajo el
primer tipo de igualitarismo encontrarfamos a Dworkin, como ejemplo del segundo podemos
mencionar a Daniels.

B0 En referencia a los adelantos genéticos y la igualdad de oportunidades desde la visién de la corriente
denominada "brute luck view", la igualdad de oportunidades requiere eliminar todas las desventajas en
las capacidades de las cuales el individuo no es responsable. La intuicién que da apoyo a esta
concepcién de igualdad de oportunidades es que las contingencias en la loterfa natural son tan
arbitrarias moralmente como aquellas contingencias de la loterfa social. Entonces si la igualdad de
oportunidades es supuesta para corregir las contingencias sociales, también se deben corregir aquellas
que producen desventajas por raices o causas naturales, interviniendo directamente, sin importar si las
mismas se traten o no de enfermedades. El inico criterio es si estdn fuera del control del individuo y si

constituyen desventajas. Este punto sera desarrollado en el Capitulo VII sobre distribucién.
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debe negarse tal ayuda en caso de que la causa de la situacidn, o el problema médico,
se encontraran bajo el control individual.

Ahora bien, cémo se evalia el esfuerzo personal y cémo se mide la
responsabilidad individual en salud es precisamente el principal problema ético que
deberia ser resuelto antes de postular la aplicacion de tal distincién tedrica. Y el tema
se complica cuando, a partir del conocimiento genético, se pone en evidencia que en
algunos casos de “malas elecciones” (como por ejemplo en el caso del fumador que
contrae cancer de pulmoén), las causas de tales elecciones, al menos en gran parte, se
remontan a factores de predisposicién genética que condicionan la libertad de eleccién
(en conjuncién con el medio ambiente) -Volveré sobre este tema mds adelante-.

Desde el punto de vista ideal, y en términos generales, la recuperacién del
concepto de responsabilidad individual en el igualitarismo supone la igualdad de
condiciones, es decir igualdad de recursos y capacidades en el punto de partida. En
sintesis, para el igualitarismo dworkiano, desde su concepcién ideal del seguro
hipotético, cada persona deberia decidir prudentemente el grado de proteccion futura
que desea, responsabilizando al individuo por sus decisiones racionales ex ante.

Dworkin también reconoce que existe la obligacion de compensar por riesgos
que son producto de la mala suerte con el fin de colocar a las personas en posiciones
de igualdad. La politica del seguro trata de hacer a las personas iguales antes del
riesgo o de su mala suerte, pero no después de las circunstancias en la que ocurre la
mala suerte, responsabilizando a las personas por sus elecciones.

En el caso de predisposiciones genéticas, puede ocurrir que la persona conozca
los riesgos de su condicién posteriormente a la eleccién del seguro, lo cual nos
traslada al nivel de decisiones ex post. Por ello, se plantea precisamente el problema

de libertad u obligatoriedad de test genéticos en la planificacién de salud (volveré
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sobre este punto en la seccién IV) y fundamentalmente el problema de la prevencién y
atencién de la salud por el Estado, ex ante y ex post al conocimiento de la
informacién genética. Si los seguros complementarios son accesibles sélo para las
personas que posean recursos, entonces se generaria una desigualdad ex post a la
eleccidn, excluyendo del acceso a los que no poseen recursos.

En éste punto Dworkin no brinda un criterio para determinar en las sociedades
reales no igualitarias la responsabilidad individual, suponiendo que el individuo es
responsable por sus malas elecciones (ej, caso del fumador) y suponiendo una “visién
estdtica, determinista y tunica de evaluacién de la responsabilidad”, visién que

Bl Sin embargo, sin un

condena irreversiblemente al individuo por su mala eleccién
criterio claro para distinguir entre la mala suerte y las opciones de suerte, dificilmente
se pueda atribuir responsabilidad individual como politica piiblica en la préctica
médica sanitaria.

Roemer™? ha formulado una de las propuestas mis destacadas para
determinar un criterio de evaluacién de la responsabilidad individual en la esfera
politica, sin recurrir a los debates metafisicos sobre determinismo y libertad. Para
determinar el grado de responsabilidad individual en el mundo real”?, el planificador
de salud deberia poder determinar cudndo dos personas con diferentes circunstancias
poseen un grado comparable de responsabilidad. El criterio permitiria comparar los

grados de responsabilidad y decidir qué grado de indemnizacién social, por gastos

médicos, deberia recibir cada individuo. Para ello, dicho autor divide a la poblacién

B! por “visién estitica, determinista y tnica de evaluacién de la responsabilidad” me refiero a la
condena absoluta del individuo ante una mala eleccidn, lo cual implica negarle una futura oportunidad
de revertir su comportamiento.

» Roemer, J, op.cit, p.149.

23 En el mundo real carecemos de informacién completa, no se da el test de envidia aplicado a

situaciones ideales de igualdad (ej: subasta) para medir la ambici6n y la responsabilidad individual.
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en “tipos” de personas con referencia a los rasgos bioldgicos y sociolégicos
relevantes, y luego observa si un comportamiento particular es mas o menos similar
para ese tipo. Si el comportamiento es similar para ese tipo, entonces es razonable y el
individuo posee un grado menor de responsabilidad.

Roemer sostiene que dos personas tienen las mismas circunstancias si
comparten las mismas caracteristicas socioeconémicas y genéticas, las cudles se
encuentran fuera del control del individuo y afectan sus elecciones personales.

El paso siguiente seria dividir a la poblacién en tipos, y considerar para cada
tipo un determinado subconjunio de la poblacién con similares caracteristicas. Esto
permitiria determinar el rango de comportamiento medio, por ejemplo de los
fumadores, por afio y por edad.

Examinemos el caso de dos fumadores de distintos tipos que han sido
clasificados en las medias correspondientes. De acuerdo con Roemer, no posee el
mismo grado de responsabilidad, pero si un grado comparable de responsabilidad.
Supongamos que la persona del tipo I es una mujer de 60 afios, blanca, profesora de
universitaria, cuyos padres dejaron de fumar cuando ella tenia 7 afios. Esta persona
fumé la media de afios para su tipo (ocho afios). En el segundo caso, es un hombre
de la misma edad, 60 afios, negro, trabajador de una fébrica de metal, con una historia
familiar de padres fumadores. En este caso, también ha fumado la media de su tipo,
20 afos. Roemer concluye que ambas personas deberian ser indemnizadas de la
misma manera por la sociedad, por el dafio sufrido (victimas de céncer de pulmén), y
en funcién de su grado comparable de responsabilidad. El grado de responsabilidad es
deducible, entonces, de los componentes observables de su comportamiento sobre los

cudles se basa la transferencia distributiva.?**

24 Roemer,]J, op.cit, p.166
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Un aspecto importante a destacar es la consideracion del riesgo genético. El
citado autor acepta que existen personas que tienen riesgos involuntarios, por causas
genéticas que predisponen al individuo a desarrollar malos hébitos (como el caso de
los fumadores citado anteriormente, o casos de alcohdlicos, etc); y que también
existen causas voluntarias, por ejemplo una mala dieta, sobre los cudles los individuos
son responsables, de acuerdo a los criterios del autor. Ahora bien, Roemer asume que
diferentes clases de ciudadanos deberian tener diferentes criterios de evaluacion de
responsabilidades. Por lo tanto, la responsabilidad es evaluada en el interior de grupo
estdticos. He aqui el problema: su estratificacién por tipos refuerza la desigualdad en
el punto de partida, obligando a las personas a actuar de acuerdo a la media, e
ignorando precisamente la libertad para superar la media establecida — libertad mas
alld del tipo- e ignorando también la importancia de determinar las condiciones

bésicas que se requieren para satisfacer para la atribucion de responsabilidad.

V-3-Problemas en la evaluacion de la responsabilidad individual en salud.
Respuestas a las objeciones precedentes

Consideremos el siguiente ejemplo para evaluar el problema de determinacién de
criterios de responsabilidad por tipos y de acuerdo a rangos normales. Dos personas
acuden a un centro de vacaciones donde se practican deportes nduticos. La primera es
de origen muy humilde y ha resultado beneficiada en un sorteo, siendo “la”
oportunidad en su vida de tomar vacaciones y experimentar las actividades deportivas
programadas en el centro. La segunda persona, proviene de una familia adinerada, que
suele visitar con frecuencia el Centro de Vacaciones, al comienzo de la temporada,
gozando de habilidades varias para el deporte acuitico. Ambas personas resultan

accidentadas. Para la primera persona -siguiendo el esquema de Roemer- el deporte
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acudtico no seria un comportamiento tipico, en consecuencia la eleccién de un deporte
riesgoso seria motivo suficiente para negarle la atencion de la salud por su
responsabilidad individual. Sin embargo, en el segundo caso, debido a que dicha
actividad es considera normal en las vacaciones de una familia del tipo social
privilegiado, el accidente es considerado s6lo como un accidente, accediendo a la
atencion inmediata de su salud.

En términos generales, el citado esquema enfatiza la responsabilidad
individual en las elecciones de estilos de vida, por ejemplo estilos de vida riesgosos,
y supone una igualdad ex ante de las elecciones que no se da en el mundo real,
intentado mostrar teoréticamente que los riesgos que son responsabilidad individual
son producto de malas opciones de suerte (ex post) de los adultos. Sélo tendriamos
derecho al reclamo moral si estamos enfermos por razones independientes a nuestras
elecciones personales, a pesar de que ello implica marginar a la persona que no posee
recursos para acceder a seguros complementarios, generando un segundo nivel de
desigualdad.

En todos los casos, ex ante 0 ex post, abandonar a las personas enfermas por
sus elecciones fatales, ain cuando se pueda mostrar que las mismas son fruto de su
responsabilidad, constituye una alternativa moralmente inaceptable, que condena a la
victima y no le permite precisamente superar su situacion o circunstancia marginal.
La obligaciéon moral en salud es reparar el dafio, sin importar si el mismo es
voluntario o involuntario, en tanto constituye una necesidad fundamental (Véase
Capitulo X)

Por ello, en primer lugar, la distincién tedrica no resulta fructifera en la
prictica, ni resulta coherente en su punto de partida: no podemos evaluar la

responsabilidad si no existen condiciones minimas de igualdad y libertad. Se
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requiere, entonces, garantizar previamente la satisfaccion de las necesidades basicas
(1-Argumento de la previa satisfaccion de necesidades)

La postura ideal dworkiana supondria que se satisfacen tanto condiciones de
igualdad de recursos como igualdad de capacidades para realizar elecciones
informadas. No se trata de evaluar el grado de responsabilidad en el interior del grupo
cuyo punto de partida es de por si no igualitario, considerado como un grupo cerrado
y estdtico. Se trata de compensar las desigualdades sociales como un todo, y aplicar
criterios distributivos que permitan modificar situaciones de opresién. La atribucién
de la responsabilidad supone ya la igualdad y la libertad individual; pero mds aun,
supone la satisfaccién previa de las necesidades bdsicas. Las mismas permitirian, al
menos en un grado mayor, que nuestro destino esté determinado por nuestras
elecciones (libertad individual) y no por nuestras circunstancias, asumiendo los
riesgos de nuestras decisiones.

Reforzando el argumento anterior de la satisfaccion previa de necesidades, la
justificacién moral del seguro de salud en la sociedad real descansa en una teoria de
necesidades objetivas y no en preferencias individuales. Dejar librado a las
preferencias individuales®®’ la cobertura de las necesidades de salud de las personas
implica no reconocer las desventajas de la situacion de eleccién en la que se
encuentran gran parte de la poblacién mundial, es decir no reconocer la misma
desigualdad real en el punto de partida (1-a- Argumento en contra del uso de las

preferencias individuales en salud).

B5 1os problemas de ignorancia, debilidad de la voluntad, creencias equivocadas, temperamento y
descontrol emocional, sumados al condicionamiento social de las preferencias, son algunos de los
diferentes problemas que evidencian la debilidad del enfoque centrado en preferencias y la importancia
de un enfoque de necesidades humanas en defensa de los intereses objetivos del ser humano y del

ciudadano.
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En el caso citado anteriormente, resulta clara la arbitrariedad de los criterios de
evaluacién de responsabilidad por grupos, condenando al individuo por desigualdades
pre-existentes. Al respecto, Elizabeth Anderson™® ha sefialado que la simple
consideracion de ciudadanos igualitarios y de sus necesidades muestra que es crucial
la satisfaccién de las necesidades que impiden el desarrollo de las capacidades del
ciudadano en una democracia igualitaria, independientemente de los tipos o clase a la
cual pertenezca.

Por otra parte, en segundo lugar, mis alld de que pueda discutirse la
posibilidad de evaluar la responsabilidad individual en el interior de cada grupo,
resulta aiin de mayor complejidad decidir cudndo dos personas con diferentes
circunstancias han ejercido un grado comparable de responsabilidad. Y he aqui el
punto clave para no juzgar por tipos o grupos socioecondmicos y €étnicos, como
muestra el primer ejemplo citado.

En relaciéon a la clasificacion por tipos, si los criterios para evaluar la
condicionalidad de las elecciones y medir las circunstancias son precisamente
criterios  establecidos a través de un debate publico, que no escapa del
condicionamiento social y del relativismo, entonces dificilmente podriamos separar
las circunstancias de las elecciones. Esto implica que las variables elegidas por la
sociedad para ser consideradas como relevantes para medir el grado de
responsabilidad (por ejemplo, ocupacién, grupo étnico, predisposicién genética,
género, historia familiar de padres fumadores, y nivel de ingreso), considerados como
indicadores para determinar las circunstancias que estin mds alld del control del

individuo, también dependerian de circunstancias y los tipos serian relativos a las

36 Anderson, Elizabeth, “What is the point of equality”, Ethics 109, January 1999, 287-337.
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preferencias sociales impuestas en su eleccién. (2- Argumento de la arbitrariedad de
los tipos)

En tercer lugar, debido a que el poder decidir libremente supone la
satisfaccion de las necesidades, todas aquellas personas mds desfavorecidas, que
sufren mayores carencias e inequidades, constituyen grupos vulnerables que no gozan
propiamente de capacidades de decisién libre. Su comparacién con grupos mds
favorecidos que gozan de poder de decision no seria conmensurable, no existiendo un
criterio comuin para comparar los resultados alcanzados entre ambos grupos. Los
primeros no son realmente libres, los segundos gozan de libertad. (3- Argumento de la
no conmensurabilidad entre los grupos)

Si la libertad se mide sélo por grados y en referencia al grupo, el andlisis seria
parcial y no podria determinar la responsabilidad real. Por lo tanto, para la correcta
aplicacién del criterio, se deberia suponer un minimo nivel de igualdad que garantice
la libertad de decisién, de lo contrario no podemos evaluar la responsabilidad y
menos ain comparar la misma entre los grupos que gozan de condiciones de igualdad
y libertad diferentes.

En cuarto lugar, se presenta el problema de considerar a dichos grupos como
grupos estdticos y no dindmicos, negando las posibilidades de ascenso, movilidad y
cambio a las personas, y condenindolos precisamente a sus circunstancias, a su
origen, grupo étnico y social. De tal manera, se brindarian mayores oportunidades a
los mejor situados, culpando a la victima por su situacién. (4- Argumento en contra
de grupos estiticos de comportamientos irreversibles)

Asimismo, se refuerzan las desigualdades originales, debido a que sélo las
personas  humildes que son excluidas del sistema puablico de salud por

responsabilidad individual no tendrian acceso a servicios alternativos de salud, en
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tanto no pasaria lo mismo con los grupos privilegiados.(5-Argumento en contra de
culpar la victima y reforzar desigualdades)

En la vida cotidiana solemos asumir riesgos ‘‘razonables”, temporarios, etc.
No por ello consideramos que deberiamos ser excluidos del sistema de salud si, como
consecuencia de dichos riesgos, sufrimos un accidente o un problema general de
salud. Por ejemplo, en alguna situacién especial podemos decidir tomar alcohol, atin
cuando moderadamente, para festejar un evento; o emprender una mini aventura; o
realizar un breve paseo en velero por el Rio de La Plata, etc. El riesgo existe en la
vida cotidiana. Y podria ser considerado, como sugiere Wikler, un rango razonable de
aventuras. Como todos o la mayoria de nosotros puede estar en dicha situacién,
Wikler sugiere la reciprocidad razonable en los riesgos, es decir esperar la asistencia

237

de los otros sin evaluar los riesgos.”* (6- Argumento de la reciprocidad razonable en

los riesgos)

Por lo tanto, generalizando, las razones para atribuir responsabilidad individual
no resultan claras, en tanto: primero, en la practica no se puede determinar si sus
elecciones responden a los factores sociales o genéticos originarios; y, segundo,
precisamente por sus circunstancias no igualitarias no todos los grupos poseen poder
de libre decisién.

En consecuencia, los tipos reducen a las personas a una clasificacién por el
contexto étnico y social, pero no capturan la nocién relevante de responsabilidad, de
esfuerzo o mérito que el mismo Dworkin reclama en el marco rawlsiano. La
responsabilidad, en este caso, depende en gran parte de lo que el Estado realiza en
politicas preventivas de salud para proteger a toda la sociedad. Depende del deber

bdsico de ayudar al necesitado (satisfaccién de necesidades). Por ello, resulta crucial
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integrar las perspectivas y no limitar a la salud a la esfera biolégica, reduciendo la
medicina a los centros de alta tecnologia. Los determinantes sociales de salud, como
he sefialado en el capitulo precedente, y la concepcién integral de los factores
genéticos y no genéticos, constituyen aspectos irrenunciables de la responsabilidad
social en salud.

Resulta claro que el punto importante es la satisfaccién de las necesidades para
ejercer la libertad, y no la condena a las personas por su origen o su clase, o ain mis,
por sus malas decisiones. Las necesidades de salud interfieren con nuestras
habilidades para funcionar como ciudadanos libres e iguales en una sociedad
democritica y productiva.

En sintesis, el principal obstdculo en la atribucién de la responsabilidad de
Roemer radica en la fuerte asociacién existente entre los riesgos de comportamiento y
el estatus socio econdmico, la raza y la etnicidad. Paraddjicamente, las personas
pobres y menos educadas serdn mds “responsables” de acuerdo al criterio propuesto

por dicho autor, reforzando la desigualdad originaria.

V-4- Conclusiones del capitulo
El problema de la atribucién de la responsabilidad individual en salud excede
el tema de la genética. No obstante, uno los argumentos centrales para el uso de la
informacién genética en el sistema piblico sostiene que el conocimiento anticipado de
la predisposicién genética conlleva una mayor responsabilidad individual en la salud.
Dicho argumento ha reabierto la discusién tedrica entre la corriente
denominada “luck egalitarians” y la corriente igualitaria rawlsiana-danielsiana-. Como

he mostrado, los luck egalitarians parten de una distincién exclusivamente tedrica

37 Wwikler, D, “Persuasion and coercion for health: issues in government efforts to change life style”,
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entre factores que se encuentran bajo el control del individuo y factores que se
encuentran més alld del control individual; y , fuera del plano teérico, no brindan
criterios practicos de atribucién de responsabilidad.

Por ello, considero que en el caso de la salud, las instituciones no deberian
insistir en conocer la historia individual para determinar quién es el causante o
culpable de la enfermedad, porque la misma responde a multiples factores y porque la
responsabilidad supone condiciones de igualdad y libertad que no se dan en el mundo
real.

En tal sentido, y siguiendo la perspectiva general de la teoria de justicia
danielsiana, considero que las instituciones de salud deben velar por las necesidades
integrales de salud de todos los ciudadanos, regulando la informacién genética en el
marco general de la teoria de justicia y de la teoria de justicia en salud.

Las razones de tal afirmacién se encuentran sintetizadas en los siguientes
puntos:

1- no podemos determinar con justicia el grado de responsabilidad individual;

2- debido a la complejidad de factores que actian en salud; no podemos

considerar exclusivamente, en forma aislada, el factor genético;

3- como ha quedado reflejado en el andlisis de los determinantes sociales, en

las sociedades igualitarias los riesgos de salud son menores para todos;

4- todos asumimos riesgos en salud en alguna oportunidad;

5- la salud constituye una necesidad bésica y un derecho de todo ciudadano

participativo, mds all4 si las causas de la enfermedad se deben al individuo
0 no, la salud constituye un derecho en tanto posee implicancias para la

igualdad de oportunidades;

Milbank Memorial Fund Quarterly 56, 3,1978, p.p.303-338
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6- debemos compartir los riesgos, beneficios y cargas de los mismos,
incluyendo los mal denominados riesgos voluntarios y la propia
informacién genética individual, por razones de equidad, respeto a la
libertad y eficiencia;

7- por las razones expuestas anteriormente, el marco general rawlsiano-
danielsiano, centrado en la intuicién de compensacién injusticias presentes
en la estructura social y en la socializacién de los riesgos y beneficios en
salud, muestra una superioridad normativa —especialmente en el momento
de su aplicacién— en relacién al enfoque igualitarista de responsabilidad

individual.

En sintesis, el marco rawlsiano-danielsiano, centrado en la responsabilidad
social, constituye una guia general normativa para la regulacién de la informacién
genética en el sistema publico de salud (Volveré sobre este punto mds adelante,
Capitulo IX).

Sin embargo, como profundizaré seguidamente en el Capitulo VI, existen
vacios normativos en lo que respecta a la justificacién moral de las intervenciones o
terapias genéticas. Asimismo, existen arbitrariedades en la justificacién del criterio
de distribucién propuesto por Norman Daniels —tema crucial de toda teoria de

justicia en salud-, el cudl serd analizado en el Capitulo VIL
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-CAPITULO VI: APLICACION DE LA TEORIA DE JUSTICIA EN SALUD
DE DANIELS A LA REGULACION DE LAS “INTERVENCIONES

GENETICAS”

Justificados los principios para regular la informacién genética en el sistema
publico de salud, es preciso avanzar en los criterios normativos para la regulacién de
las terapias genéticas. Con el fin de brindar mayor claridad teérica y préctica sobre el
tema, distinguiré dos problemas usualmente confundidos en la literatura aplicada: A-
“la justificacién moral de las terapias de mejoramiento” y B- el “problema de la justa
distribucién en salud de las terapias genéticas”.

Sostendré su diferencia en base a la prioridad de la justificacién moral de las
terapias de mejoramiento; porque considero que -previamente al debate sobre el
acceso y distribucién de las terapias de mejoramiento™ - se debe determinar su
justificacién moral (o no justificacién moral); al igual que se determina, por ejemplo,
la justificacién moral del pasaje de terapias experimentales a terapias standard
(obligatorias y/o no obligatorias).

Por ello, ambos problemas exigen un examen independiente, ain cuando
suelen presentarse en forma conjunta —como es el caso en la teoria danielsiana- debido
a la asociacién planteada entre, por un lado, las terapias negativas, necesidades o
tratamientos médicos -preventivos y curativos-, y por otro lado, la vinculacién del
mejoramiento de rasgos ‘“normales” con la clasificacién tradicional de las terapias de

mejoramiento como tratamientos no obligatorios.

2% En el contexto de un nivel prudente, prictico, y no un debate meramente especulativo,

caracterizado por consideraciones de ciencia ficcién.
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En referencia al primer problema (problema A), mi objetivo en el estudio del
“mejoramiento” se centrard en evidenciar la no justificacién del uso de la categoria
“mejoramiento” como limite moral a las terapias genéticas, mostrando la amplia
aceptacién del término®’. Esto me permitird mostrar la ausencia de justificacién
moral de las terapias de mejoramiento, requisito previo y necesario a la discusién
sobre distribucién (Hipétesis I).2*

En segundo lugar, en lo que respecta al problema de distribucién (B), y de la
consiguiente ampliacién de las necesidades en pos de la igualdad de acceso a las
terapias genéticas, existen varios criterios alternativos de igualdad en pugna, y una
aparente convergencia con el criterio de normalidad natural (enfermedad) y rango
normal de oportunidades danielsiano.

Mi estrategia es evidenciar la no existencia del citado consenso en la
definicién de enfermedad. Por esta razén, no debe confundirse, tal como es el caso de

241

Daniels, el consenso de minimos® con la supuesta convergencia con el criterio

biolégico de enfermedad -desviacién de la normalidad natural- (Hipétesis 1) Rat

Por iltimo, en términos generales, busco mostrar que el impacto de la genética

en el criterio de distribucién sélo ha contribuido a reavivar la vieja discusién

29 yéase también mds adelante Capitulo X

240 Al respecto, en la Parte III sostendré la necesidad de esclarecer la prioridad lexicografica de los
criterios normativos y principios que justifican moralmente el uso de las terapias genéticas frente a
sus criterios distributivos, proponiendo para su justificacién moral un criterio normativo de “minimos
necesarios”.

21 E] consenso radica, en mi opinién, en el acuerdo general con el criterio de minimos necesarios, es
decir el consenso existente en evadir el dafio serio (y el riesgo de dafio serio) para salud -llimese
enfermedad, discapacidad, riesgo de enfermedad, riesgo de discapacidad, muerte, etc-, lo cual implica
un compromiso mayor con la prevencién en salud, ain cuando la misma se realice a través del
mejoramiento. Véase Parte III, Capitulo VIII y X

%2 gobre la falta de consenso en la definicién de enfermedad véase Capitulo VII.

144



.24 . g q .
¢*?, quedando en evidencia la inapropiada

igualitarista sobre igualdad de qu
extrapolacion de las discusiones pertenecientes al nivel tedrico general de justicia
(Sen vs. Rawls) a los problemas de igualdad en genética (Hipotesis IIT).

Como he dicho anticipadamente, el impacto del conocimiento genético no
demanda un nuevo marco de justicia para su regulacion, sino un enfoque integral de
necesidades de salud y la correspondiente precisién de los criterios distributivos.***

Antes de comenzar el andlisis, resulta imprescindible realizar algunas

precisiones conceptuales sobre el tema en discusion: las intervenciones genéticas.

VI-1- Algunas definiciones basicas en torno a las “intervenciones genéticas’ y sus

alcances

Para evitar partir de escenarios de ciencia ficcién, escenarios en los cuales
priman las interpretaciones basadas en el determinismo genético, resulta esclarecedor
brindar una definicién amplia sobre el desarrollo de las terapias genéticas y sus
alcances.

De acuerdo a Daniels?®, las “intervenciones genéticas” en sentido amplio
incluyen:

a-el uso de la tecnologia genética en linea somética y en linea germinal,

b- la aplicacién farmacoldgica de estas tecnologias,

c-y el uso de la tecnologia genética para el testeo o examen de embriones o

fetos realizados para planificacién familiar.

23 Me refiero a la discusién sobre igualdad de recursos, capacidades, bienestar. Véase al respecto
Daniels,N, “Equality of what: welfare, resources or capabilities?, en Daniels, N, Justice and
Justification, op.cit, p.208

24 yéase también Parte III, Capitulos VIII y X.

25 Daniels, N,“Negative and positive genetic interventions. Is there a moral boundary?”, Science in

context, 11, 3-4 , 1998, p.439. Véase también Buchanan et al, From Chance to choice, op.cit, 2000.
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En este apartado me ocuparé principalmente del andlisis de la distincién
tradicional entre terapias en linea somdtica y germinal (a). Las dos ultimas
clasificaciones de intervenciones genéticas mencionadas precedentemente -el uso
farmacolégico de la genética (b) y los tests prenatales para planificacién familiar (c)-,
resultan altamente ilustrativas para comprender la importancia de su regulacién
conjunta en pos del acceso igualitario a la salud. Por ello, si bien més adelante me

referiré brevemente a ellas?*

, por sus caracteristicas especificas y su importancia en
el acceso a la salud, merecen un tratamiento aparte.24T

Ahora bien, las intervenciones genéticas pueden ser aplicadas en forma de
“terapias negativas” o en forma de “terapias positiva”. La terapia genética negativa —
conocida como ‘‘terapia genética”- es el uso de la tecnologia genética (ADN
recombinante)248 para prevenir, tratar o eliminar serios desérdenes genéticosw, las
considera moralmente permisible, o moralmente justificadas, al igual que los

tratamientos médicos tradicionales. En contraste, la terapia genética positiva -

conocida también como “terapia de mejoramiento”-, se orienta a realzar, mejorar o

246 yéase Capitulos V y IX sobre uso de test genéticos y Capitulo X sobre mejoramiento farmacolégico
27 Sobre el tema de tests genéticos véase K. Rothenberg, E. Thomson, Women and Prenatal Testing,
Facing the challenge of genetic technology, Ohio State University Press, Columbus, 1994; Florencia
Luna, Julieta Manterota; “Genética y decisiones reproductivas” en Etica y genética, Buenos Aires,
Catdlogo, 2004; Robertson, J, Children of choise, Freedom and the new reproductive technologies,
Princeton, University Press, New Jersey, 1994; Sommer, S, De la cigueria a la probeta, Buenos Aires,
Planeta, 1994; Sommer, S, Genética, clonacién y bioética, Bs As, Edit. Biblos, 1998; Macklin, R,
Surrogates mothers, Philadephia, Temple University Press, 1994, Mary Lyndon Shanley, Making
babies, making families, Boston, Beacon Press,2001. Sobre el tema farmacol6gico véase Capitulo X.

48 Véase Glosario general

9 1 a cual incluye el testeo, la selecci6n y el descarte o aborto de embriones como la utilizaci6n de la

terapia germinal en la fertilizaci6n in vitro
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perfeccionar rasgos humanos “normales”, y se considera, en general, moralmente no
permisible y controvertida.

En discusiones contemporéneas, la distincion entre terapia negativa y positiva
es utilizada para trazar limites morales; como ocurre con la distincién entre
tratamientos médicos o necesidades y terapias de mejoramiento, aunque no he
encontrado una clara argumentacion al respecto.

La terapia genética (negativa), como la terapia de mejoramiento (positiva),
puede aplicarse en linea somdtica o en linea germinal. Por ello, si realizamos la
clasificacién centrandonos en lineas posibles, nos encontramos con un nivel complejo
de categorias. La combinacién posible de terapias planteada precedentemente da lugar
a cuatro categorias: 1-terapia genética somadtica, 2-terapia genética germinal, 3-terapia
de mejoramiento somatico, 4-terapia de mejoramiento germinal.

Por terapia génica en célula somética se entiende el tratamiento de
enfermedades genéticas que involucra la transferencia de genes funcionales en células
somadticas. Un ejemplo de terapia negativa somadtica seria inyectar el gen que produce
la insulina en las células de un diabético. Dicha terapia no plantea cuestionamientos
éticos porque se considera una extension de las terapias rutinarias con una supuesta
mayor eficiencia (por ejemplo, en relacién al caso del diabético mencionado, sélo se
necesitaria insertar una vez el gen de la insulina reemplazando la terapia standard

Q .3 . q g 2
basada en la inyeccién continua de insulina). 50

30 No obstante, las terapias genéticas aiin se encuentran en fase experimental, dificultdndose la
expresién de las funciones de los genes en la mayoria de los casos. Como toda terapia en fase
experimental, los riesgos implicados en la misma deben considerarse equilibrando riesgos-beneficios y
alternativas disponibles, y bajo el marco ético adecuado para la experimentacién terapéutica en seres
humanos. Sobre experimentacién genética en seres humanos véase CIOMS -Council for International
Organizations of Medical Sciences (Consejo de Organizaciones Internacionales de Cienicas Médicas) y
WHO -World Health Organization (Organizaci6én Mundial de la Salud —-OMS-), Normas éticas

internacionales para la investigacién biomédica con seres humanos (International ethical guidelines
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A diferencia de la terapia somdtica, la terapia génica germinal, esto es, la
terapia que involucra gametas, 6vulos fertilizados o embriones tempranos, supone la
transmision del “transgen” a futuras generaciones. Suele identificarse germinal con la

"Bl ep cuestién, es decir, con el mejoramiento de

“terapia de mejoramiento genético
las capacidades. Este tltimo tipo de mejoramiento constituye atin un planteo futurista
sobre la manipulacién, modificacién y seleccién de rasgos individuales. Uno de sus
mayores problemas es la interpretacién ‘“determinista genética” de su poder,

generando fantasias sobre la posibilidad de crear seres “superiores”, cuasi-perfectos, a

los cuales se les otorgaria talentos y cualidades especiales.

for biomedical research involving human subjects), Ginebra (Suiza), WHO, 2002; Proposed
International Guidelines on Ethical issues in medical genetics and genetic services, World Health
Organization, Human Genome Programme,1998; Statement on the Principled Conduct of Genetics
research, Ethical, legal and social issues committee report to HUGO Council, 1995 (Comentario
critico: “Cédigo ético de HUGO”, publ, en Gaceta Méd. , México,vol.132,nr0.4.,1997); UNESCO,
Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights, 1997 (Comentario
critico:“UNESCO, Genetics and human rights”, Ethics Journal, Kennedy Institute,1997); Declaracion
de Bilbao, Encuentro Internacional sobre el derecho ante el Proyecto Genoma Humano, 1994. (Publ. y
comentario critico Rev.Méd. Chile, 705-708,1994); Cédigo de Nuremberg (The Nuremberg Code),
1947; Informe Belmont (The Belmont Report, Ethical guidelines for the protection of human subjects),
1978; Declaracion de Helsinski IV (The Helsinski Declaration), Asociacién Mundial de la Salud, 1989;
Pautas Internacionales para la evaluacion ética de los estudios epidemiolégicos, CIOMS; “Convenio
Europeo de Bioética”, publ. Revista del Programa Regional de Bioética, OPS, 1997. Comentaristas:
Macklin, R, Double Standards in Medical Research in Developing Countries, Cambridge, U.K.:
Cambridge University Press (in press); Luna, Florencia, Perspectivas bioéticas en las Américas,
Numero especial; Sommer, S, Genética, clonacién y bioética, Bs As, Edit. Biblos, 1998; Khoury, M;
Burke, W; Thomson, E; Genetics and Public Health in the 21 st century, Oxford, Oxford University
Press, 2000; Maatz, “University Physician Research Conflicts of Interest: the inadequacy of current
controls and Proposed reforms”, 1993, High Tech Law Journal, 137-147; Williams-Jones, “Re-
framing the discussion: commercial genetic testing in Canada”, Health Law Journal 49,1999,7.;
Williamson and Dumm,R, “DNA testing for all”, Nature, Number 418, 2002, 585.Véase también
Anexo II.

3! La terapia de mejoramiento genético implica la posibilidad de modificar rasgos genéticos humanos
relativos a capacidades fisicas, intelectuales y conductuales. No obstante, como desarrollaré en el punto

I-2, el abanico de terapias de mejoramiento genético es mucho mas amplio.

148



Por ello, atin cuando por hipdtesis sostengamos que la terapia germinal puede
llegar a ser una terapia segura y cierta a partir del desarrollo y el avance de la
genética, evadiendo de esa manera el problema de los riesgos suscitados por la misma,
no por ello podemos sostener que la sola manipulacién de rasgos genéticos permite
distribuir talentos, por la sencilla razén de que los talentos dependen de midiltiples
factores para su expresion y no pueden reducirse al factor genético. Asimismo, la
supuesta (hipotética) certeza cientifica de la terapia genética en relacién al riesgo
individual no agotaria el problema del riesgo, persistiendo un peligro mayor que
excede el marco cientifico: la amenaza de la pérdida de la diversidad de la especie
humana por manipulacién indiscriminada de genes. Su posible uso exige un criterio

. a . .2 2
que determine su justificacion moral >,

VI1.2. PROBLEMA A: “Justificacién moral de las terapias de mejoramiento”
VI1.2.1.Argumentacion de Daniels a favor del mejoramiento como limite
moral. Necesidades, mejoramiento y fines médicos
Siguiendo su distincién dualista entre terapias negativas o necesidades

23 considera que las

médicas y terapias positivas o terapias de mejoramiento, Daniels
terapias genéticas serian —prima facie- intervenciones moralmente permitidas, siempre
que los fines que persiguen sean fines médicos, es decir, estdn orientadas a la
prevencion o tratamiento de enfermedades.

Su razonamiento puede ser formulado como sigue: en principio,
presuponiendo que la tecnologia genética progresara hasta el punto de constituirse en

una terapia segura y no riesgosa, no existirian grandes objeciones al uso de la

tecnologia genética siempre y cuando los fines se limiten a salud. Existiria un

32 Volveré sobre este tema en la Parte IT1
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consenso general sobre el uso de las mismas para fines médicos, al igual que existe
actualmente consenso sobre el uso de terapias médicas tradicionales.

Por lo tanto, el extendido argumento de los riesgos “cientificos” de la terapia
positiva no deberia ser considerado como argumento central para prohibir la terapia
de mejoramiento. Las razones de Daniels para no permitir la terapia positiva no se
basan en el riesgo sino en sus fines. Si el mejoramiento persigue fines médicos, serd
moralmente permisible. En el caso del mejoramiento germinal, éste excederia, de
acuerdo a dicho autor, los objetivos médicos de prevencion y restauracion de la salud.

La premisa que precede al criterio de distincion propuesto por Daniels para la
distribucién de recursos en genética podria ser formulada de la siguiente manera: “las
terapias de mejoramiento en linea germinal con fines no médicos -esto es el
mejoramiento de los rasgos normales de los individuos- no serian moralmente
permisibles si se encuentran mds alld de las obligaciones planteadas por la
medicina”. Evidentemente, si en la misma definicién de las terapias de mejoramiento
germinal en cuestién se las caracteriza por sus “fines no médicos”, resulta
redundante, al menos, justificar que las mismas no son moralmente permisibles ni
obligatorias por “no poseer fines médicos”, es decir, se trataria de una peticion de
principio.

En su aplicacién, Daniels parece confundir el criterio de distribucién en salud
con la “no justificaciéon moral” de las terapias de mejoramiento genético. Sin
embargo, como desarrollaré mds adelante, cuando trate el problema distributivo,
nuestro autor reconoce, parcialmente, no haber conseguido brindar una cabal
distincién moral entre tratamiento médico y terapias de mejoramiento, y haber

argumentado sélo en pos de una defensa limitada de tal distincién, y utilizado,

23 Daniels, N, “Negative and positive genetic interventions...”, op.cit, 1998, p.439
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injustificadamente, el término “mejoramiento” como limite moral del tratamiento
médico obligatorio. Por ejemplo, muy a pesar de esta clasificacion dualista, existen
terapias de mejoramientos que serian necesidades médicas, ampliando la tradicional
restriccién negativa a la categoria de “mejoramiento con fines médicos” (Ej.;
mejoramiento inmunolégico).

Pero Daniels tampoco brinda una justificacién -cabal y completa- sobre la
supuesta inmoralidad de las terapias de mejoramiento, justificacién que le hubiera
permitido excluir de las obligaciones médicas a las terapias no moralmente
permisibles.

En sintesis, la diferencia entre la terapia negativa y positiva, aplicada a
genética por Daniels, se presenta como una clasificacién por fines perseguidos —
médicos o no médicos-. La justificacion de tal distincién responde a un problema de
prioridades en la distribucién de recursos. Tal distincién no resuelve el problema de
la justificacién moral —o no justificacién moral- de las terapias de mejoramiento.”*
Por lo tanto, no queda claro cudl es el criterio para la justificacién o no justificacién
moral de las terapias génicas. 253
Seguidamente me detendré en la definicion de “terapias de mejoramiento”,

mostrando que pueden enmarcarse tanto bajo la categoria de necesidades médicas

como de preferencias o “‘gustos caros en servicios de salud”.

BEvidentemente, el dualismo planteado entre terapias negativas y positivas, tratamientos médicos y
terapias de mejoramientos, no se cumple en la mayoria de los casos porque existen complejas
relaciones entre las posibles intervenciones genéticas. Su uso como limite moral en la distribucién de
recursos tampoco resultard esclarecedor. Volveré sobre este punto en el Capitulo X.

55 M4s all4 del caso de mejoramiento inmunolégico mencionado precedentemente, el uso de la terapia
genética en linea germinal en la seleccién de embriones abre el debate, en este caso, de si la seleccién o
la eliminaci6n de embriones se reduce a la terapia genética germinal negativa o se trata, realmente, de

un mejoramiento de la especie. Volveré sobre este punto mas adelante, Parte III, Capitulo IX.
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VI-2-2- Critica al uso de la categoria de mejoramiento como limite moral

De acuerdo con Daniels, el término “mejoramiento” es usualmente utilizado
como “limite moral”, cumpliendo un rol normativo para delimitar lo que se encuentra
mas alld de la obligacién médica. Esta simplificacién no se condice con la
complejidad de la distincién entre prevencion, tratamiento y mejoramiento, porque la
misma no es estricta en la practica, puede existir una combinacién o superposicién de
categorias. Un ejemplo de ello lo constituye la inmunizacién en contra de una
enfermedad infecciosa, que puede ser considerada como tratamiento, como
prevencién o como mejoramiento de nuestro sistema inmunolégico.

Por lo tanto, la asociacién del término “terapias de mejoramiento genético”
con la categoria de terapias positivas o tratamientos no necesarios resulta confusa en
si mismo, porque su comprension integral no se reduce a crear y seleccionar rasgos
humanos determinados, o a realzar rasgos “normales” humanos estéticos, fisicos o
intelectuales, que respondan a meras preferencias o deseos humanos y no a
necesidades. El mejoramiento puede responder también a necesidades y requerirse por
razones de justicia, al igual que puede existir tipos de mejoramiento que respondan
exclusivamente a deseos o preferencias, no constituyendo una obligacién moral su
acceso.

Por otra parte, los rasgos humanos “normales” no se definen de manera
univoca y fija, y existe un amplio abanico de posibilidades, desarrolladas en el tiempo
y en diferentes contextos, por la accién de la intervencién humana, la medicina y la
sociedad. En éste sentido, el mejoramiento es una practica ampliamente aceptada en
salud, atin cuando su asociacién con la terapia genética positiva lo presente como algo

nuevo y controvertido.
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El ejemplo clisico de mejoramiento social y/o tecnolégico, en un sentido
amplio, es la educaci6n256, que se encuentra estrechamente relacionada con la
prevencién y el cuidado de la salud. Debido a que la expresion de condiciones
genéticas depende de su interaccién con el medio ambiente, y més atin, debido a que
es posible anticipar la predisposicién genética de las personas y evitar el contexto
adverso en el cudl las mismas se expresarian, la vinculacién entre el mejoramiento
educativo, social, ambiental y genético, lejos de oponerse, se fortalece.?’

Por ello, mds alla del “cldsico mejoramiento genético” en cuestién, podemos
distinguir, en términos generales, el mejoramiento educativo-tecnolégico; el
mejoramiento sico-social; el mejoramiento genético farmacolégico; el mejoramiento
ambiental genético, el mejoramiento genético germinal terapéutico y el mejoramiento
genético germinal no terapéutico.

Si buscamos un término comiin que englobe el sentido bésico y general de los
tipos de mejoramiento mencionados anteriormente, podriamos definir como
mejoramiento “a toda forma de incrementar la salud de las personas”. Pero esta
intuicién compartida, y general, es vaga y supone contextos valorativos distintos, no
brindando un criterio objetivo e imparcial.

Una primera reflexion general sobre el término en cuestion me permite

establecer las siguientes observaciones:

B8Desde una definicién amplia de tecnologia, Brock incorpora a la educacién como un ejemplo de
mejoramiento. Véase Brock, D, “Enhancements of Human Function”, en Parens, E. ed; Enhancing
Human Traits, Washington, Georgetown University, 1998, p.53

27 El conocimiento anticipado de dichas condiciones genéticas permite modificar contextos no
favorables y evitar condiciones desfavorables, para lo cual juega un rol crucial la educaci6n para la
salud y el incentivo de la responsabilidad individual y social. Esto no implica que debamos negar el
acceso a la salud a los individuos que han contribuido, por falta de responsabilidad en sus cuidados

médicos, al deterioro de su salud. Sobre el tema Cfr. Capitulos V y IX
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1- el término mejoramiento se refiere a una complejidad de variados
tratamientos, muchos de los cuales poseen funciones preventivas y terapéuticas en
salud. Por lo tanto,

2- no puede reducirse el término mejoramiento a terapias referidas a rasgos
estéticos, fisicos o intelectuales;

3- el mejoramiento, en lineas generales, es ampliamente aceptado en medicina
y en la sociedad (siendo moralmente aceptados el mejoramiento educativo social,
sicolégico, ambiental, farmacolégico, y germinal terapéutico, mas alld del tradicional
mejoramiento estético no obligatorio)

4- el término mejoramiento no implica por si mismo un limite moral o la no
obligatoriedad de la terapiazss,

5- la justificacién moral de la tecnologia de mejoramiento deberia ser
independiente del problema de justicia que puede surgir ante un acceso no igualitario
ala misma

6- el unico tipo de mejoramiento genético sobre el cual no existe un consenso
acerca de su justificaciébn moral se refiere a las “terapias germinales de mejoramiento
genético”

7- las “terapias germinales de mejoramiento genético” abarca, entonces, cuatro
tipos de subcategorias: estéticas, cognitivas, fisicas, conductuales

8- en casos especificos, el mejoramiento puede ser utilizado para tratamientos.
En dichos casos se encontraria justificado moralmente y su uso seria obligatorio (por

ejemplo, el mejoramiento cognitivo en casos de Alzeheimer)

B¥Sobre el criterio de acceso igualitario al mejoramiento véase més adelante el problema distributivo

en este mismo Capitulo. Cfr. con el Capitulo X.
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En consecuencia, resulta claro que el término mejoramiento no puede ser
utilizado como limite moral ni es, en si mismo, controvertido. Por ello, una segunda
clasificaciéon acerca del término mejoramiento genético distinguiria entre
“mejoramiento con fines médicos” y “mejoramiento con fines no médicos”,
mostrando, la aceptacion moral del mejoramiento en salud.

Ahora bien, la linea divisoria entre ambos fines, médicos y no médicos, no
resulta facil de trazar. Como he establecido anteriormente, el t€érmino mejoramiento
comprende relaciones combinadas y complejas entre diversas terapias.

En el contexto médico, bajo el término “mejoramiento” podemos comprender
tratamientos preventivos, como seria el caso del mejoramiento del sistema
inmunoldgico, ya sea a través de terapias tradicionales —Ej. vacunacién- o de nuevas
terapias genéticas. Pero también podria considerarse una forma de “mejoramiento de
la especie” la fertilizacion in vitro y la seleccién y descarte de embriones para casos
de prevencién de enfermedades. En ambas situaciones, tratamientos preventivos o
terapéuticos, existe un “mejoramiento”, resultando obligatorio —segiin el propio
criterio danielsiano- el acceso y la atencién médica igualitaria. Dichas formas de
mejoramiento responderian a necesidades de salud.

La estricta aplicacién del criterio de fines médicos de Daniels, en el momento
presente y por las razones expuestas anteriormente, deberia incluir como terapias
moralmente permisibles y obligatorias desde las terapias de mejoramiento educativo —
porque el mismo Daniels reconoce, en un segundo momento, los determinantes

sociales en la salud-; las terapias de mejoramiento genético farmacolégico, y la

29 para Daniels, la distincién entre prevenci6n, tratamiento o terapia de mejoramiento, genético o no
genético, deja de ser relevante porque el fin iltimo es restablecer o “mejorar” la salud o la condici6n

del paciente. Sin embargo, el mismo autor traza la distincién tradicional, excluyendo la categoria
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ingenieria genética, en linea germinal, con fines terapéuticos. Consideradas en si
mismas, y mds alla del balance de sus riesgos particulares, ellas no implicarian, en
principio, algo intrinsecamente inmoral (en tanto su uso sea prudente y se limite a la
salud).

El argumento de fines médicos se apoya en la extensién implicita de la
justificacién moral de los tratamientos médicos tradicionales basada en el
consentimiento auténomo del paciente y en el balance de riesgos-beneficios en pos de
la salud.

Si pasamos a un contexto no médico, llamémoslo contexto social, este
contexto deberia estar también regulado por el Estado, al menos en lo relativo a las
politicas tecnolégicas permitidas y no permitidas.

En dicho marco social, el problema de regulacion de las terapias de
mejoramiento parece centrarse en la posibilidad de seleccionar o distribuir talentos o
rasgos genéticos para mejorar las capacidades individuales (inteligencia, habilidades
deportivas, musicales, entre otras), planteindose, mds alld del tema prioritario de
riesgos para el individuo y para las futuras generaciones, la ausencia de criterios
claros para su regulacion —esto es, criterios independientes de los problemas de su
distribucién-.

Aplicando la teoria de Daniels, dado que la justificacién moral se limita a los
fines médicos, entonces no deberia permitirse, por ejemplo, el uso farmacolégico de

drogas para el aumento de capacidades cognoscitivas o fisicas, cuyos fines exceden

“terapias de mejoramiento” de las necesidades de salud (Ej de terapias de mejoramiento tradicionales:

cirugias estéticas no obligatorias)
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los fines médicos porque se tratan de mejoramiento (ain cuando sélo afecten al
individuo).260

Tampoco debiera permitirse, la modificacion genética de las mismas
capacidades cognoscitivas o fisicas a través de las terapias de mejoramiento germinal.
Pero esta respuesta de “fines médicos” se debe a la confusién de problemas.

Si acudimos al marco teérico general, los principios rawlsianos permitirian,
en una primera aproximacién, todo mejoramiento. La razén es sencillamente
rawlsiana. Se considera que los talentos o capacidades son bienes comunes y, por lo
tanto, sus beneficios serdn repartidos socialmente a través del principio de la
diferencia, no existiendo objeciones a priori al mismo mejoramiento. Sin embargo, el
criterio para justificar moralmente el mejoramiento de las capacidades debe ser un
criterio imparcial, existiendo serias dificultades para su definicién.”"

Retomando el hilo argumental, en realidad la no justificacién moral de las
“terapias de mejoramiento germinal” es una consecuencia de la ausencia de criterio.
Daniels no puede encontrar respaldo en el argumento de los fines médicos. Este
argumento remite sélo al problema distributivo, es decir remite a la cuestién de
determinar qué tipo de terapias deben ser obligatoriamente suministradas por el
Estado en un esquema de salud piblico. Pero nada nos dice sobre el criterio para

determinar qué tipo de terapias de mejoramiento germinal pueden ser justificadas

moralmente — permitidas- y cudles no.”?

%0 Este serfa un ejemplo de porqué es necesario distinguir la justificacién moral del criterio de acceso y
distribucién. Uno podria argumentar que dicho mejoramiento podria justificarse moralmente, atin
cuando no por ello sea necesario garantizar su acceso igualitario; como ocurre, por ejemplo, con las
drogas que actualmente se comercializan libremente para el aumento de la memoria, o para el aumento
de capacidades fisicas, etc.

! Sobre este punto remito al Capitulo X, 1-2.

2 1 a justificacién moral de las terapias de mejoramiento no necesariamente implica la justificaci6n de

su obligatoriedad en el acceso a la salud.
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En sintesis, la simplificacién de la justificacién moral de las terapias de
mejoramiento por contexto de uso’®, médico o no médico, resulta, en_teoria,
facilmente distinguible, ain cuando —como he mostrado- la clasificacién no es precisa
ni deja de ser ambigua en la practica, confundiendo el problema de justificacién moral
con problemas distributivos de justicia.?®*

A través del andlisis de las terapias de mejoramiento, se observan numerosos
casos (mejoramiento inmunolégico, mejoramiento sico-social, etc) a los cudles se

considera, por el piiblico general y por los médicos, como moralmente permisibles.?®®

Esto es contrario a la exclusion danielsiana de las terapias de rnejoramiento.2615

263 Al respecto, L. Walters y J. Palmer proponen distinguir entre “mejoramiento genético relativo a
salud” y “mejoramiento genético no relativo a salud”, evadiendo las complejas combinaciones de
terapias existentes y reduciendo la controversia al “mejoramiento germinal no terapéutico”. En
referencia al uso de los anteriormente denominados “mejoramientos genéticos relativos a salud” -los
cudles comprenden algunos tipos de mejoramientos genéticos farmacol6gicos, tests prenatales y
terapias de mejoramiento genético germinal con fines médicos-, estos son moralmente permisibles, y
debieran ser moralmente obligatorios, como justificaremos mds adelante, en tanto forman parte del
conjunto de “necesidades de salud”. En éste sentido, precisamente por formar parte de las necesidades
de salud, el uso del término mejoramiento aplicado a los mismos resulta confuso y superfluo, debido a
que tradicionalmente se oponia el mejoramiento a las necesidades. Véase Parens, E., edit.; Enhancing
Human Traits, Washington, Georgetown University, 1998.

264 1 a diferenciacién entre necesidades médicas y terapias de mejoramiento ha sido originalmente
tomada por Daniels de la medicina y posteriormente utilizada como criterio de justificacién moral y
como criterio distributivo. Pero esta clasificacién no es fija, sino flexible, y también lo es, como he
mostrado anteriormente, la delimitaciéon de fines médicos y no médicos. Ante la ausencia de
justificacién o no justificacién moral de las terapias de mejoramiento, en la Parte III propondré un
criterio que establezca qué tipos de terapias de mejoramiento son moralmente permisibles, y cudles
exigen moratoria o prohibicién de su uso.

%5 Véase también Capitulo X

266 para las mencionadas terapias se considera que existe una obligacién social del Estado de garantizar
el acceso igualitario a las mismas. Sobre el problema de distribucién véase seccién siguiente, Parte III,

Capitulos VIII y X.
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En consecuencia, del hecho de que las terapias sean terapias de mejoramiento
no se sigue que sean no moralmente permisibles y no obligatorias, como suelen
presentarse a las mismas en la clasificacion originaria.

El problema bdsico en la confusién de criterios radica en la ausencia de previa
justificacién moral sobre su uso, que, por otro lado, no se deduce del problema de
acceso y prioridad en su distribucién para fines médicos. Por ello, la exclusion de las
mismas resulta arbitraria.

Asimismo, atin cuando se considere que las terapias de mejoramiento genético
son moralmente permisibles, no se sigue de ello que debamos garantizar su acceso
igualitario. Por ejemplo, en la prictica médica standard las cirugias estéticas son
terapias de mejoramiento moralmente permisibles y no obligatorias. Pero si las
terapias de mejoramiento fueran moralmente no permisibles, entonces no sélo no
deberiamos permitir su acceso sino que deberiamos prohibir su uso o declarar una
moratoria al respecto. Sin embargo, el criterio danielsiano no nos informa al respecto,
porque reduce todas las terapias de mejoramiento a lo “no obligatorio”.

En sintesis, en referencia a las “intervenciones genéticas”, pretendo haber
mostrado que las razones para justificar moralmente su uso deberian preceder a las
razones para justificar su acceso igualitario o su no acceso —o cualquier otro tipo de

distribucién-, siendo prioritario la determinacién de su “permisibilidad moral”.?®’

VI-3-PROBLEMA B: “Justificacion moral del acceso y la distribucion de las
terapias de mejoramiento”

VI-3-1- Insuficiencia del criterio de normalidad natural

27 Sobre el criterio de justificacién moral véase més adelante el Capitulo X
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Si el término mejoramiento, utilizado por Daniels como limite moral para el
uso de la tecnologia genética, no constituye una justificacién moral para prohibir el
uso de terapias de mejoramiento genético; y si existe un consenso general, publico,
que justifica moralmente la mayoria de las denominadas terapias de mejoramiento
genético (punto sobre el cual volveré en los Capitulos VIII y X); entonces el problema
de acceso y distribucién de recursos “genéticos” no puede reducirse bajo la falsa
dicotomia de obligatoriedad de las “terapias negativas” vs. no obligatoriedad de las
“terapias positivas”; expresada también con los términos “necesidades médicas” vs.
“mejoramiento” y establecida a través del criterio de normalidad natural 28

En consecuencia, la tradicional distincién entre terapias negativas -
necesidades- como obligatorias, y terapias positivas —mejoramiento- como no
obligatorias; resulta arbitraria en numerosos casos.

Ahora bien, mads all4 de la arbitrariedad mostrada en el caso de las terapias de
mejoramiento, donde se evidencié que algunas terapias de mejoramiento no son sélo
moralmente permisibles sino también ‘“obligatorias” (1) -por €j. el mejoramiento del
sistema inmune-; la clasificacién de necesidades como obligatorias no se cumple en
una serie de casos tradicionales.

En esta linea existen “tratamientos médicos” que pueden llegar a ser
considerados “moralmente no justificados” si los riesgos de los mismos son altos, o si
son tratamientos fiitiles y, por lo tanto, no obligatorios. Por lo tanto, no todos los

“tratamientos médicos” o necesidades son obligatorios (2).

268 Daniels justifica como rationale primary de acceso a salud la distincién trazada entre tratamientos y
mejoramientos, en tanto la normalidad natural es el criterio utilizado como linea divisoria. La
definicién de enfermedad es simplemente referida a la concepcién naturalista de Boorse. Al respecto,
Daniels no realiza un anélisis exhaustivo sobre qué constituiria el normal funcionamiento del individuo,
como tampoco examina el problema de asociar la necesidad al tratamiento de las enfermedades.

Volveré sobre este punto mds adelante, Capitulo VIL
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Por otra parte, existen importantes derechos, como los derechos de salud
reproductiva y el derecho de acceso a un aborto seguro, que no son comprendidos por
el criterio de normalidad natural establecido por Daniels, no garantizandose en dichos
casos, por lo menos no directamente a través de las implicancias de su modelo de
normalidad y su definicién de necesidades médicas®®®, su acceso igualitario a la
salud. Por lo tanto, no todas las necesidades de salud son comprendidas por el criterio
de normalidad natural (3).

En los dltimos afios la expansién de la genética ha colocado, una vez mds, en
el centro del cuestionamiento el criterio natural de Daniels. Las criticas han
recrudecido hasta el punto de calificar a su teoria y a sus criterios de obsoletos. Pero,
como he expresado en el Capitulo IV, los problemas del criterio no responden
directamente al avance de la genética, siendo problemas estructurales de la teoria.

El nudo de su teoria radica, entonces, en la definicién de enfermedad como
desviacién del normal funcionamiento del individuo®’% y su particular vinculacién
con un redefinido concepto rawlsiano de igualdad de oportunidades. Recapitulando
los argumentos normativos que fundamentan el criterio distributivo, lo que es
moralmente obligatorio se explica -segin Daniels- partiendo de la consideracion del
impacto de la enfermedad sobre la igualdad de oportunidades.271

Si apelamos al equilibrio reflexivo, deberiamos reconocer - a pesar de la
defensa pragmatica de Daniels-, que existen numerosos casos, vinculados con el uso
de la tecnologia genética, que evidencian que la aplicacién de dicho criterio no

siempre permite respetar la igualdad en el acceso a la salud. En consecuencia,

2 Daniels justifica en forma independiente, apelando al derecho de libertad de la mujer, la obligacién
moral de garantizar el acceso a medios anticonceptivos y al aborto seguro. No reconoce al aborto como
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