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Una tendencia que toma fuerza en el mundo:

Médicos promueven que

se done la ficha clinica al morir
para contribuir a la ciencia

Firmar un consentimiento informado, en el cual se acepta entregar los datos de salud de toda
una vida, puede favorecer la investigacién y prevencion de diversas patologias. El resguardo
de la privacidad de alguna informacién es un factor que genera conflictos.

C. GONZALEZ

1 coma tras la muerte se
ueden donar drganos y te-
idos para trasplantes, e in-

cluso todo el cuerpo para que sea
usado en investigaciones cientifi-
casy docencia, en algunos pafses se
estd promoviendo tambicn la dona-
cidn de la ficha clinica. Un registro
con informacion de toda la vida y
salud de una persona, que podria
servir para desarrollar diversos
andlisis y aportar al estudio de dife
rentes patologia
“Estos datos pueden no parecer
tan importantes como donar drga-
nos, pero si son muy valiosos, aun
cuando no salven la vida de alguien
de manera inmediata. Si la gente
comparte sus datos, realmente au-
mentard las posibilidades de que se
puedan encontrar nuevos trata-
mientos y curas para enfermedades
graves”, dice a “El Mercurio” el
doctor David Martin Shaw, dela U,
de Basilea, en Suiza, quien se ha em-
barcado —junto a otros profesiona-
les en Europa— en una campafia
para incentivar a las personas a do-
nar sus fichas clinicas tras fallecer.
La idea es evitar la muerte de
esos datos junto con la persona. “La
investigacion cientffica no puede
tener lugar datos médicos. Es
absolutamente vital”, enfatiza,
Laevidencia asilo demuestra: los
grandes estudios longitudinales
que se llevan a cabo en el mundo, y
que han aportado invaluable infor-
macidn sobre cincer, enfermeda-
des cardiovasculares y otras pato-
logfas, asi como el envejecimiento y
el estudio de nuevos farmacos, re-
curren a los datos clinicos de mi
de personas que, en vida, han acep-
tado participar en ellos.
“Son muchos los tipoes de estu-
dios que se puedcn desarrollar con
] , @ nivel epide-
mislégicn, de salud piiblica, en tér-
minos de enfermedades crénicas o
transmisibles y factores de riesgo,
como para establecer estrate-
gias de diagndstico, tratamiento y
prevencién”, explica Carla Tara-

masco, académica de la U. de Val-
paraiso ¢ investigadora del Centro
Nacional en Sistema de Informa-
cién en Salud (Cens)

Asicomo se recurrea la autoriza-
cidn del paciente para utilizar

OPINION

El instinto tomara el control

Desde la Feria de Barcelona, Al

xis Ibarra, periodista de estas pé

Las leyes protegen la privacidad de la informacién de salud del paciente, asi como también establecen guiénes pueden

tener acceso a las fichas médicas.

aquella informacién cuando atin
estdn vivos, el objetivo ahora
conseguir que los pacientes que
tén dispuestos donen tras su muer-
te su informacién médica a través
de un poder notarial

Allf, junto con su consentimien-
10, las personas pueden definir qué
partes de su historial médico dese-
an compa ervan su ano-
nimato y para qué tipo de investi-
gaciones, por cjemplo.

Proteger el anonimato

La ficha médica —alguna vez de
papel y enlasltimas décadas, elec-
trénica— contiene informacion
confidencial de salud que pertene-
ce solo al paciente

En Chile, “la Ley de deberes y de-
rechos del paciente asegura que este
registro quede cautelado y que esa
informacién jamds serd conoecida
por entidades que puedan tener
otros intereses (como empleadores,
aseguradoras, isapres, etc.)”, explica

achd las tiltimas novedades

el doctor Sergio Valenzuela, direc-
tor del Departamento de Biogtica y
Humanidades Médica de la Facul-
tad de Medicina de la U. de Chile.

Una vez que la persona fallece,
las instituciones de salud estin
obligadas a preservar su informa-
cién médica durante 15 afios; luego
se destruye. Y son los familiares del
difunto quienes pueden autorizar o
no su uso,

En el Reino Unido, los registros
meédicos permanecen confidenciales
durante un siglo después de la
muerte de un paciente, pero se pue-
de pedir permiso a la Oficina de Re-
gistros Piblicos para usar datos de
personas fallecidas en investigacion,

Algo similar ocurre en el pais, En |2
préctica, “histéricamente se ha recu-
rrido a fichas médicas de personas fa-
llecidas para estudios, pero desvincu-
lando la titularidad de la ficha (es de-
cir, resguardando datos come nom-
bre, RUT y direccion), v solo si un
\.omltedeenc'\c01|~.|denque-e| st
fica su uso para la investigacion”, ex-

plica el doctor Juan Pablo Beca, del
Centro de Biodtica de la Facultad de
Medicina de la U. del Desarrollo.
Por eso, promover la donacion v
luntaria puede favorecer v transp
rentar todo ese proceso, y facilitar la
investigacidn e incluso la docencia,
reconocen los expertos. “El consenti-
ia para que los investi-
ndamsa titulo postu-

aw

Sobre todo considerando que hay
informacion que hoy se elimina, pe-
ro que puede ser importante para
unainvestigacién. “La direccion, por
cjemplo, es un dato sensible, pera es
til para estudios epidemioldgicos
en los que se necesita establecer la
posicion geografica del paciente”,
comenta Taramasco.

Asimismo, otro objetivo es el de-
sarrollo de bancos de datos nacio-
nales para fines investigativos. “Es-
to estd recién Cumen7m’|d0 —Treco-
noce el doctor Beca—, pero es nece-
sario para seguir avanzando en
medicina”.

Hallazgos en el mundo:
Mapa interactivo
muestra todos los
fosiles de dinosaurio

¢ Tiene curiosidad sobre qué dinosaurios vi-
vieron en Chile o dénde fueron encontrados los
fosiles de sus especimenes favoritos? Ahora

puede saberlo con
facilidad gracias a
este mapa interac-
tivo que alberga la
mayoriade los des-
cubrimientos en
esta drea y
ademds fi
seguin especie, fa-
milia, épocas y
otras variables.

Asimismo, al re-
correr las d
eras geoldgicas, el
mapa cambia para
mostrar al especta-
dor la situacion de
los continentes en
el pasado

El proyecto fue
desarrollado por
ingenieros e inves-

Los colores corresponden
a las diferentes eras geo- tigadores de la Pa-
légicas en las que los dino- leobiology Data-
5aUrios vivieron, base, la mis gran-

de base de datos
linea sobre descubrimientos de paleontologfa, y
puede ser revisado en hitp://paleobiodb.org/
navigator.

Los datos que proporcione Sentinel 2B seran
gratuites y estaran disponibles a través de internet.

Sentinel-2B viaja hoy al espacio:
Europa lanza satélite
que monitoreard
desastres naturales

El Puerto Espacial Europeo de Kurii (Guaya-
na Francesa) tiene todo estd listo para lanzar
hoy el Sentinel-2B, un satélite europeo con una
innovadora cimara de alta resolucion capaz de
fotografiar |nundaclom's erupciones volcin
cas 0 monitorizar el crecimiento de la vegeta-
cion, Segtin infarm la Agencia Espacial Euro-
pea (ESA), el satélite viajard a bordo de un cohe-
te tipo “Vega” que serd lanzado a las 10:49 (ho-
ra de Chile).

Junto con el El Sentinel-24, enviado en 2015,
ofrecerdn también datos sobre la contamina-
cién de lagos y aguas litorales. Sus imdgenes
contribuirdn a cartografiar los desastres natura-
les para agilizar la ayuda humanitaria. Ademds,
permitirdn generar mapas de zonas quemadas
por incendios, o sobre Zonas agricolas para cre-
ar estrategias sobre usa de ferfilizantes

Las aplicaciones de control parental no son infalibles:

Ensenar a los nifos a cuidarse
en internet es mas efectivo

Maostrd teléfonos con pantallas
més grandes, con mejores cimaras,
con memerias poderosas, © mas
baratos... Mis nietos estardn muy
interesados en esto, especialmente
en el Nokia de casi $35.000.

Nos habld de la empresa chilena
Vector, que censa las redes wif
presentes en un lugar, lo hace siste-
maticamente, y puede asi aglomerar
informacién que a alguna empresa
le puede interesar (por ejemplo, un
nueva restaurante que quiera insta-
lar su propia red wifi para clientes),
También Vector, desde drones,
inspecciona las inmensas antenas
TElTansmisoTas que coronan nues-
tros edificios, montes y montafias.

Como dirla Marshall McLuhan,
extensiones tecnolégicas de las
capacidades humanas.

De todo lo que €l conts, lo que me
impresiond mds fue el auto concep-
tual de Peugeot, el Instinct. Para
explicar por qué, necesito consignar
que uso Waze cuando conduzeo y
que ya ni pienso por dénde ir, como
lo ha antes. Waze sabe donde voy
y cémo llegar.

El Instinct va mds alld de aprender
lo que yo sé: descubre como me
siento. El estado emocional del
conductor marca su manera de
manejar. {(Una amiga pre Instinct me
decia que ella sabia como un hom-
bre hacia el amor con tan solo ver su
conducta al volante).

A veces, vo voy tranquilo por mi
pista v me azetan a bocinazos, o me
hacen encerronas, o gestos...yo sé
ciémo seguir, sereno. Otras veces,
ansioso por llegar a destino a tiem-
po, culebreo con velocidad, también
recibo bocinazos.

NICOLAS LUcO

El Instinct promete darse cuenta
del animo del chofer y le ofrece
una de cuatro modalidades de
conduccion.

Este salto enorme, desde la exten-
sion tecnoldgica de las capacidades
humanas hasta el diagndstico emo-
cional del conductor, marca una
diferencia crucial

Tanto sistema que pedria ade-
cuarse —como el automévil— a mi
estado de animo. Incluso para corre-
girlo; porque, si estay afanado por
llegar, seguramente voy a cometer
una imprudencia: mejor que el auto
no aumente su capacidad de "pica
por ejemplo,

Un ldpiz que detecta ansiedad
podria obligar a escribir en forma
mds legible. Una puerta de aduanas
que analiza el estado alterado del
pasajero (parque trae algo prohibi-
do), podria cerrarse. Un videojuego
de fitbol podrfa ser capaz de elegir
una tictica para ser mas enftretenido,
dependiendo del estado de dnimo
del jugador.

O sea, mdquinas que nos com-
prendan cémo nos sentimos y res-
pondan en consecuencia

También podria darse un salto mds
v, por ¢jemplo, una maquina podria
pasarle el dato a uno sobre el verda-
dero estado de dnima de su pareja y
sugerir, como el Instincl, cuatro
modalidades de reaccién posibles.

Pero, por ahora, el Instinet es salo
un auto-concepto, Quedamos, al
presente, liberados 3 nuestras pro-
pios instintos.

que solo intentar controlarlos

L]
Priorizar el didlogo directo con los mds chicos y tratar a los adolescentes
como adultos en formacion son algunas recomendaciones.

MATIAS VEGA 0,

El robo de fotografias que pueden
terminar en sitios de pornografia in-
fantil, exposicion a abusadores sexua-
les, y las infecciones de programas ma-
liciosos. Estos son algunos dL los prin-
cipales riesgos digitales que los padres
deben aprender a prever para cum,:u a
sus hijos, en especial considerando
que, segiin el Indice de Civilidad Digi-
tal de Microsoft publicado este afio, de
entre los 14 p: st dos (por su
mplm uso de la web), Chile es el cuar-
to més peligroso para navegar.

“Lo principal es perder el miedo y
dialogar. Si el padre no sabe de inter-
net, ]’Jut‘dﬁ‘ acercarse y preguntarles a
los hijos sabre las aplicaciones que
usar, cémo lo hacen y para qu
ven”, explica a “El Me reurio”
del laboratorio de inv acidn de
ESET Latinoamérica, Camilo Gutié-
rrez. A los nifios les encanta ensefiar,
¥ iqué mejor forma de aprender que
por mano de su propio hije?”,

! 1,nunqu;p1m7:anne~ho~.cum—
plejos, podemos prevenir acompa-
fidndoles en el mundo du;,llat tal como
Io hariamaos en el fisico”.

Una opcidn es usar programas de
control parental, que limitan los sitios
web que los nifios peden visitar e in-
forman a los padres de sus activida-
des. Esto permite vigilar sus interac-
ciones y evitar que accedan a sitios de
contenida peligroso. Sin embargo,
Gutiérrez recomienda que su usa sea

EI89%delas

i cuidaralos nifios

eninternet se enfocan en el control parental, dice estudio de la Penn State University,

conversado previamente con el menor
o este podria malinterpretar la deci-
sion. “Hay que decirles que la idea no
es contralar lo que hace en su disposi-
tivo, sinoayudarle a disfrutar de la tec-
nologfa con seguridad”, sugiere.
“Aunque el control parental funcio-
na, pronto deja de hacerlo porque lo
evaden”, advierte Claudio Jofré, direc-
tor del departamento de Comunica-
cion Social de la U. de Concepcidn e
investigador en medios anfine ¥ cam-
bio tecnolégico. “Hay que crear con-
fianza para que, por ejemplo, si al-
guien les envia fotografias compro-
metedoras, les digan a los padtes para
ha:‘er la denuncia”.
on muy severos, el nifio puede
incluso pensar que le van a quitar el
celular al contar su problema y eso

empeorard todo”,
vergilienza”.

“Ahora son mucho mds pillos v a los
10 minutos ya tienen todo desblo-
queado, pero mientras més pequerios
son, més control debe haber”, asegura
Solange Favereau, académica de la Fa-
cultad de Educacion de la U. de los
Andes, quien enfatiza en que el didlo-
go debe ser distinto segiin la edad del
nifio. “Antes de los 12 afios, la conver-
sacion tiene que ser sencilla, sensible y
sin rodeos. Ellos entenderdn mejor &
se va directo al grano”, explica.

Conlos grandes, en cambio, hay que
ser mds reflexivos. “Los nifios todavia
creenen lo que dicen los padres, peroa
los adolescentes hay que hablarles co-
moadultos porque ya tienen criterio. Y
si no, esto les ayudard a formarlo”,

agrega. “Les dard




