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Pandemia y panhumanismo: la recuperacion del
humanismo como leccion de la pandemia por
Covid-19 desde la perspectiva ético-legal

Federico de Montalvo Ja&skeldinen

UNIVERSIDAD PONTIFICIA COMILLAS (ICADE)
PRESIDENTE DEL COMITE DE BIOETICA DE ESPANA

RESUMEN La pandemia ha puesto de relieve con una dureza inesperada la precariedad que
marca radicalmente nuestra condicion humana, incluso, en aquellos lugares del mundo en los
que los avances de la ciencia y la tecnologia nos habian creado la ilusion, ya fulminantemente
desvanecida, de que éramos invulnerables y que podiamos encontrar una solucion técnica
para todo. La pandemia no ha podido ser controlada ni siquiera en las sociedades mas desa-
rrolladas econdmica y tecnolégicamente, donde ha superado la capacidad de los laboratorios
y estructuras sanitarias. Nuestras optimistas proyecciones del poder cientifico y tecnolégico a
nuestra disposicion nos permitieron quizds imaginar que seriamos capaces de prevenir la pro-
pagacion de una epidemia mundial de esta magnitud, convirtiéndola en una posibilidad cada
vez mas remota. Sin embargo, la actualidad parece que nos muestra sin ambages que, junto
con los extraordinarios recursos de proteccion y cuidado que nuestro progreso acumula, tam-
bién hay efectos secundarios de la fragilidad del sistema que no hemos vigilado lo suficiente.

PALABRAS CLAVE  Pandemia, Covid-19, panhumanismo, bioética, disrupcion, nuevas tecnologias,
precaucion, dato de salud, seudonimizacion.

SUMMARY  This serious and unexpected Covid-19 pandemic has deeply marked us with uncer-
tainty about our human condition. This is even so in places that created the illusion, now long
gone, that scientific and technological advances had left us invulnerable. We now know we do
not have an answer for everything. Even the most economically and scientifically developed
countries, with their superior laboratories and bealth care, have not yet been able to control
the pandemic. The optimistic projection of our scientific and technological thinking maybe
made us imagine our ability to offSet and reduce any possibility of a worldwide epidemic of
this magnitude. Nonetheless, despite the extraordinary resources and care accumulated by our
progress, the present situation seems to point out clearly the secondary effects caused by the
[ragility of our system, effects that we have not taken into sufficient account.

KEYWORDS Pandemic, Covid-19, pan-humanism, Bioethics, Disruption, New technologies, Pre-
caution, Health statistics, “Pseudo-naming”.
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14 Federico de Montalvo Jaaskeldinen

l. LA PANDEMIA COMO NUEVA CARTA PARA EL HUMANISMO

La pandemia provocada por el virus SARS-CoV-2 causante de la enferme-
dad de la Covid-19 ha venido a alterar de manera extremadamente disruptiva
nuestra realidad y no solo en el ambito de la salud, sino en muchos otros
ambitos, como el familiar, social, econémico, profesional, cultural e, incluso,
politico. Como senalara al inicio de la pandemia la Pontificia Academia para
la Vida, “Toda la humanidad esta siendo puesta a prueba. La pandemia de
Covid-19 nos pone en una situacion de dificultad sin precedentes, dramatica
y de alcance mundial”'.

Y en este nuevo contexto, resulta ciertamente paraddjico que la palabra
disrupcion, que nuestra Real Academia define como rotura o interrupcion
brusca, y que tan en boga ha estado estos ultimos afios, haya venido siempre
vinculada de manera inescindible al ingente avance de la informatica y la
ingenieria o, en idénticos términos, a la capacidad de superacion que se le
ofrece ahora al ser humano desde la perspectiva de la electronica, la mecanica
y la computacion y haya sido, precisamente, la naturaleza y una pandemia
las que hayan provocado un cambio radical. Una mera busqueda sencilla en
internet de la palabra disrupcion nos ofrece como resultado la vinculacion de
disrupcion y tecnologia o mundo digital. Las palabras disrupcion y digital o
tecnologica constituyen el resultado mas habitual de dicha bisqueda. De he-
cho, la propia palabra disrupcion parece que fue usada por primera vez para
describir los tiempos actuales en un articulo publicado en 1995 en la Harvard
Business Review (Disruptive technologies: catching the wave, Joseph L Bower
y Clayton M Christensen), vinculada al cambio tecnolégico de la empresa, lo
que obligaba a los emprendedores a reinventarse.

La Inteligencia Artificial (IA), la robdtica, el Big Data o, mas recientemen-
te, el Blockchain se nos han venido presentando como los verdaderos impul-
sores de un cambio o transformacion que se mostraba como inaudito y que
vendria a marcar inexorablemente el futuro del ser humano. Como recuerda
Sara Lumbreras, el tecnooptimismo nos anticipaba que todos los problemas de
nuestra sociedad y nuestra condicion humana quedarian resueltos en un futuro

1 PonTiFicia Acapemia PARA LA VDA, Pandemia y Fraternidad Universal (Ciudad del Vaticano 2020) 1. Puede accederse a dicha
Nota a través de la web de la Pontificia Academia, en www.academyforlife.va.
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cercano®. Y si bien esta pandemia parece que si fue vista venir por la TA. En
concreto, la compania de IA BlueDot, que utiliza aprendizaje automatico para
detectar brotes de enfermedades infecciosas en todo el mundo, alerté a sus
clientes, incluidos varios gobiernos, hospitales y empresas, sobre un inusual
aumento de casos de neumonia en Wuhan (China). Sin embargo, para qué
ha servido tal prediccion y, ademas, ;ha permitido y permitird la TA paliar las
consecuencias de la pandemia?

Como explica el Massachusetts Institute of Technology (MIT), el bombo
en torno a la TA contra el coronavirus esta superando a la realidad. De hecho,
lo que ha aparecido en muchos informativos y comunicados de prensa (que
la TA es una nueva y poderosa arma contra enfermedades) solo es cierto en
parte y podria resultar contraproducente. Por ejemplo, confiar excesivamente
en las capacidades de TA podria provocar la toma de decisiones incorrectas por
informacion equivocada que llevaria el dinero publico a compainias de TIA no
comprobada a expensas de las intervenciones verificadas como los programas
de medicamentos. También es malo para el propio campo: no seria la primera
vez que las expectativas exageradas con resultados decepcionantes reducen
el interés en la TA, lo que a su vez limita las inversiones®. Y como recuerda el
Banco Interamericano de Desarrollo, BID, a pesar de que la TA puede tener
varios usos, su alcance y efecto en esta pandemia puede ser muy limitado
ante un contagio de crecimiento acelerado. De hecho, la narrativa que la TA
es una nueva solucion contra las enfermedades es solo en parte cierta y corre
el riesgo de volverse contraproducente, ya que demasiada confianza en las
capacidades de TA podria llevar a tomar decisiones mal informadas respecto
al desarrollo, financiamiento y posterior despliegue de soluciones no com-
probadas que puedan generar consecuencias no deseables en la sociedad®.

Asi pues, es una pandemia, algo con evidente regusto a antiguo, a
sociedad preindustrial, aunque hayamos tenido algunos ejemplos algo mas
recientes, la que ha provocado tales cambios. Y obviamente, no creemos que
la pandemia haya venido para quedarse, en expresion ya muy manida, como
todas pasara, pero parece que si muchos de los cambios que ha provocado.

2 S. Lumsreras SancHo, Respuestas al transhumanismo. Cuerpo, autenticidad y sentido (Madrid 2019) 24.
3 Cf. https://www.technologyreview.es/s/12021/por-que-la-ia-nos-ayudara-combatir-la-proxima-pandemia-pero-no-esta.
4 N. GonzAtez Auarcon — C. Pomso, “;Cémo puede la inteligencia artificial ayudar en una pandemia?”, en: BANCO INTERAMERICANO

ot DesarroLLo, Documento de Discusion (abril 2020) 4.
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En palabras nuevamente de la Pontificia Academia para la Vida,

En medio de nuestra euforia tecnologica y gerencial, nos encontramos
social y técnicamente impreparados ante la propagacion del contagio:
hemos tenido dificultades en reconocer y admitir su impacto. E incluso
ahora, estamos luchando fatigosamente para detener su propagacion.
Pero también observamos una falta de preparacion —por no decir resis-
tencia— en el reconocimiento de nuestra vulnerabilidad fisica, cultural
y politica ante el fendmeno, si consideramos la desestabilizacion exis-
tencial que esta causando. Esta desestabilizacion esta fuera del alcance

de la ciencia y de la técnica del sistema terapéutico’.

En todo caso, tiempos tan dificiles como los que estamos viviendo deben
servir también de aprendizaje. Y, entre éstos, destacaria que el ser humano
recuerde la importancia que tiene, en expresion del Papa Francisco, el cuida-
do de la Casa Comun, lo que nuestra soberbia poshumanista ha podido, en
cierto modo, hacernos olvidar. También, la propia fragilidad y vulnerabilidad
que nos caracteriza como seres humanos. La pandemia ha puesto de relieve
con una dureza inesperada la precariedad que marca radicalmente nuestra
condicion humana, incluso, en aquellos lugares del mundo en los que los
avances de la ciencia y la tecnologia nos habian creado la ilusion, ya fulminan-
temente desvanecida, de que éramos invulnerables y que podiamos encontrar
una solucion técnica para todo. La pandemia no ha podido ser controlada ni
siquiera en las sociedades mas desarrolladas economico y tecnolégicamente,
donde ha superado la capacidad de los laboratorios y estructuras sanitarias.
Nuestras optimistas proyecciones del poder cientifico y tecnolégico a nuestra
disposicion nos permitieron quizas imaginar que seriamos capaces de prevenir
la propagacion de una epidemia mundial de esta magnitud, convirtiéndola
en una posibilidad cada vez mas remota. Sin embargo, la actualidad parece
que nos muestra sin ambages que, junto con los extraordinarios recursos de
proteccion y cuidado que nuestro progreso acumula, también hay efectos
secundarios de la fragilidad del sistema que no hemos vigilado lo suficiente®.

5 PonmiFicia Acapemia para LA VDA, Pandemia y Fraternidad Universal, 1.
6 /bid, 2.
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Como senala Daniel Innerarity en su pandemocracia, una gran crisis
biologica en la era de la inteligencia artificial y en medio de los debates so-
bre el transhumanismo nos pone cuerpo a tierra. Esta crisis subraya todavia
mas los limites de nuestra autosuficiencia y la comun fragilidad, revelando
nuestra dependencia tanto de otros seres humanos como respecto del mundo
no humano. Y el problema, afiade Innerarity, es que nos hemos hecho mas
vulnerables a los riesgos globales sin haber desarrollado suficientemente los
correspondientes procedimientos de proteccion’.

Ademas, este nuevo escenario que se nos ofrece con ocasion de la
experiencia de la pandemia y que vendria a poner en cuestion el tecno-opti-
mismo que nos habia hecho creer, como decimos, que éramos invulnerables
gracias a los avances de la ciencia y la tecnologia tiene especial relevancia
en Espana. Y ello, porque parece que nuestra sociedad es la mas tecnoop-
timista de las de nuestro entorno mas proximo. Asi, la Fundacion BBVA en
su reciente documento bajo la denominacion de Estudio Europeo de Valores:
Valores y actitudes en Europa hacia la ciencia, la tecnologia y la naturaleza,
de enero de 2020, en el que se valora el interés y confianza de diferentes
sociedades europeas (Alemania, Francia, Italia, Reino Unido y Espana), en la
ciencia y la tecnologia, destaca que la sociedad espanola es la que expresa
un mayor nivel de expectativas positivas sobre el efecto de la mayoria de las
aplicaciones de la ciencia y la tecnologia, superando al promedio europeo en
el caso de la ingenieria genética, la exploracion del espacio y la inteligencia
artificial. Ademas, el Estudio destaca también que los espanoles coinciden
con sus pares europeos respecto a que la religion no debe poner limites a los
avances cientificos, pero, a diferencia de los ciudadanos del resto de paises,
creen que la ética tampoco deberia ponerlos®.

Esta crisis no es el fin del mundo, sino el fin de un mundo y lo que se
acaba (o se acabo hace tiempo y terminamos de aceptar su fallecimiento) es el
mundo de las certezas, el de los seres invulnerables y el de la autosuficiencia.
Entramos en un espacio desconocido, comun y fragil, es decir, un mundo
que tiene que ser pensado sistematicamente y con una mayor aceptacion de
nuestra ignorancia irreductible. En un espacio en el que el humanismo se nos

7 D. INNErariTY, Pandemocracia (Barcelona 2020) 115.
8 Puede accederse a dicho Estudio en la pagina web de la Fundacion BBVA, en https://www.fbbva.es.
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ofrece como el camino seguro que nos permite asumir nuestra fragilidad, es
decir, nuestra autenticidad con animos de fortaleza para afrontar el futuro’.

En definitiva, podria ya afirmarse que la profecia de Peter Sloterdijk en
sus normas para el parque humano, por la que se considera superada la era
del humanismo y se reclama una revision genético-técnica de la humanidad,
habiendo tomado las fantasias de seleccion biopolitica el relevo de las utopias
de justicia parece haberse topado con el muro de una realidad tan natural
y antigua como es una pandemia. Porque, una vez mas, la naturaleza nos
demuestra, nos parece dejar claro, una vez mas, que no somos duefios de
nuestro propio destino. La dialéctica hegeliana que ha venido enfrentando estos
ultimos anos a tecnoconservadores y tecnoliberales parece que ha llegado a
su fin. No creemos que estemos ante e/ final de la Historia, pero al menos si
puede que la pandemia nos haya dado, al menos, la esperanza de empezar
a construirla a través del fortalecimiento del humanismo.

1. HACIA UN NUEVO HUMANISMO TECNOLOGICO: PANHUMANISMO Y RENAISSANCE

Esta vuelta al humanismo que creemos que debe impulsarse en la pos-
tpandemia, no debe significar una renuncia a los avances que nos ofrece la
tecnologia, sino, antes al contrario, incorporarlos como instrumentos esenciales
para una mejora de nuestra vida, pero sin caer, como acabamos de sefalar,
en el sueno de una invulnerabilidad fundamentada en la creencia de que la
solucion para todo estaba en la ciencia y en la tecnologia.

La alianza entre el ser humano, la ética y la tecnologia no debe desvane-
cerse, sino, todo lo contrario, reforzarse. De hecho, la propia tecnologia se ha
mostrado como la herramienta insustituible que nos ha permitido, a algunos,
continuar desde la distancia de nuestros hogares con nuestras actividades
profesionales y a practicamente todos mantener las relaciones afectivas y de
amistad desde el confinamiento. La tecnologia ha mostrado en estos dificiles
tiempos su lado mas humano.

9 INNERARITY, Pandemocracia, 42.
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Este nuevo humanismo tecnolégico o, como lo denominara Albert Corti-
na hace unos anos, humanismo avanzado', seria un humanismo fundamentado
en lo que Ulrich Beck en su sociedad del riesgo denominara cientificacion
reflexiva frente a la cientificacion simple que se funda en la ingenuidad de
creer que la actividad cientifica y tecnologica puede limitarse a los objetos
cientificos sin afectar a la sociedad, la moral o la politica. La primera, por el
contrario, asume que no solo es solucion de problemas sino fuente que los
origina, porque lo esencial ahora no es qué se investiga sino como se investiga,
evitando tanto la infalibilidad cuanto la irreversibilidad!!.

Esta tecnologia reflexiva ya lleva presente entre nosotros, al menos en
el plano ético y legal desde hace unas décadas (ya otras grandes catastrofes,
como la explosion de la central nuclear de Cherndbil o la denominada vulgar-
mente crisis de las vacas locas nos mostraron hasta donde la tecnologia podia
estar dejando a un lado al ser humano). Desde la perspectiva ética y juridica,
el principio de precaucion, incorporado a la mayoria de los ordenamientos
juridicos de nuestro entorno europeo, supuso un nuevo enfoque de cautela
frente al avance de la ciencia, una aproximacion mas humana. Supuso la toma
de conciencia del legislador acerca de las incertidumbres de los riesgos que
pueden acompanar al avance de la ciencia y la técnica, convirtiéndose en un
instrumento juridico del nuevo paradigma cientifico-reflexivo.

El principio de precaucion se traduce en la practica en el traslado de
la carga de la prueba acerca del nivel de incertidumbre de los riesgos que
pudieran derivarse de la concreta actividad que pretende desarrollarse. Y asi,
en virtud del principio, serd el proponente de la actividad que deba acreditar
que concurre la certidumbre suficiente que permite excluir los riesgos. Por
ello, supone un cambio de paradigma muy profundo en el ambito del De-
recho, en la medida que altera la operatividad del principio de pro libertate
que inspira nuestro ordenamiento juridico, de manera que el aforismo clasico
de que se considera permitido lo que no estd prohibido (permissum id ese
intellegitur, quod non prohibetur o, en similares términos, intellegitur conses-
sum quod non est prohibitum) ya no es la inica maxima. El principio general
de que todo lo no prohibido explicitamente estd permitido parece no tener

10 A. Corina, Humanismo avanzado para una sociedad biotecnoldgica (Madrid 2017) 137-140.
11 U. Becx, La sociedad del riesgo (Barcelona 2006), 260-300. Cf. R. Avies, “Moralismo legal y bioética. El caso de la clonacion
humana”; Anuario de Filosofia del Derecho (2007) 103-104.
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plena virtualidad. A este respecto, se cita como ejemplo paradigmatico, una
Sentencia del Tribunal de lo contencioso-administrativo de Kassel (Alemania)
de 6 de noviembre de 1989, relativa a la necesidad de obtener licencia para
el desarrollo de actividades experimentales de manipulacion genética, cuando
no existia regulacion alguna acerca de dichas técnicas. El Tribunal consider6
que, dado que, en la investigacion de las materias innovadoras basicas, como
la energia nuclear, tecnologia espacial, biologia y, en especial, tecnologia
genética, nos movemos en otras dimensiones y en otros niveles cualitativos
distintos, y dada la falta de seguridad de los resultados, debe esperarse a que
el legislador decida acerca de la actividad, sin que pueda desarrollarse la
misma en el periodo de ausencia de regulacion. El principio se traduce, en
términos de Hans Jonas, en un in dubio pro malo, es decir, en caso de duda
presta oidos al peor pronostico antes que al mejor, porque las apuestas se
han vuelto demasiado elevadas como para jugar'z.

También, podemos mencionar el concepto o dilema del dual use, doble
uso en nuestra lengua, menos plasmado en el plano normativo que el anterior
principio, y en virtud del cual, en el desarrollo de una tecnologia debe aten-
derse no solo a los fines principales a los que se pretende destinar la misma,
sino también la posibilidad de utilizarse en el ambito militar o, en general,
para danar al ser humano®. Como recuerda Michael J. Selgelid, el dilema
del dual use surge en el marco de los escenarios en los que los resultados
de una investigacion cientifica bien intencionada pueden usarse tanto para
fines buenos como perjudiciales'. El dilema del dual use seria, por tanto, un
dilema ético tanto para el investigador como para aquellos (por ejemplo, los
gobiernos) que tienen el poder o la autoridad para promover o no autorizar
el trabajo del investigador. Es un dilema ético, ya que se trata de promover
el bien en el contexto del potencial de causar también dano. Es un dilema
ético para el investigador, no porque esté orientado hacia algo distinto de un

12 Vid. Informe de los Comités de Bioética de Espaiia y del Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida de Portugal
de 24 de octubre de 2011, sobre biologia sintética.

13 El propio sistema de control de exportaciones en el &mbito de la UE atiende a dicho concepto, de manera que pueden
aplicarse medidas de control adicionales y especificas para aquellos para la tecnologfa de doble uso, civil y militar. Véase,
Reglamento (CE) n° 428/2009 del Consejo de 5 de mayo de 2009, por el que se establece un régimen comunitario de control
de las exportaciones, la transferencia, el corretaje y el trénsito de productos de doble uso.

14 M. J. SeeeLip, “La gobernanza del doble uso de las investigaciones, un dilema ético”: Boletin de la Organizacién Mundial
de la Salud 87 (septiembre 2009) 720.
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buen resultado (por lo general, el investigador no tiene la intencion de hacer
dafo). Mas bien, el dilema surge para el investigador debido a las acciones
potenciales de otros®. Sin embargo, teniendo el concepto de dual use una
naturaleza inherentemente ética, la mayoria de los debates han involucrado
principalmente a expertos en ciencia y seguridad y no a especialistas en ética®®.

En todo caso, Michael J. Selgelid y Seumas Miller consideran erroneo
tratar al dual use como dilema, dado que, precisamente, el problema deberia
resolverse, no optando por una solucion de extrema de autorizacion o pro-
hibicion absoluta del desarrollo tecnolégico, sino tratando de obtener una
opcion intermedia que permita combinar la seguridad para el ser humano
con el progreso tecnologico'. El dual use no se emplearia, entonces, necesa-
riamente para prohibir dichos desarrollos y detener el desarrollo tecnolégico,
sino para ofrecer soluciones proporcionales frente a posibles riesgos de usos
perjudiciales.

La Comision de la UE recordaba en una Comunicacion al Consejo y al
Parlamento Europeo que la investigacion cientifica permite extraordinarios
avances, que son beneficiosos para la sociedad, pero el riesgo de que sea
mal utilizada genera una creciente tension entre el principio de apertura de
la ciencia y las preocupaciones de seguridad. Se ha resaltado en debates la
necesidad de tomar en consideracion el caracter mundial de la ciencia y la
libre circulacion de la informacion cientifica, pero también se ha subrayado que
hay que afrontar los riesgos asociados con el posible abuso de la investigacion
cientifica y garantizar una evaluacion independiente de las consecuencias para
la seguridad. La propia Comision propone un enfoque del doble uso mas am-
plio, que no solo prevenga frente a un posible uso militar, sino de “seguridad
humana”, que reconozca la inextricable vinculacion entre la seguridad y los
derechos humanos. Esto puede implicar el que se tienda a una definicion de
“articulos estratégicos” que no incluya sola y exclusivamente articulos con
posibles usos finales militares y destinados a la proliferaciéon de armas de
destruccion masiva, sino que tenga un enfoque de seguridad mas amplio®®.

15 M. J. Seeeun — S. Mier, “Ethical and Philosophical Consideration of the Dual-use Dilemma in the Biological Sciences”:
Science and Engineering Ethics13 (2007) 524.

16 Seweeup, “La gobernanza del doble uso de las investigaciones, un dilema ético”, 722.

17 Seeeup — Mier, “Ethical and Philosophical Consideration of the Dual-use Dilemma in the Biological Sciences”, 543.

18 Comunicacion de la Comision al Consejo y al Parlamento Europeo sobre Revision de la politica de control de las exportaciones:
garantizar la seguridad y la competitividad en un mundo cambiante, COM (2014) 244 final.
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El origen del concepto se sitia inicialmente en el ambito militar, para
prevenir que desarrollos tecnologicos para usos principalmente civiles, lo
puedan ser también doblemente como armas de destruccion masiva. Asi,
durante la Guerra Fria, los Estados Unidos de América y la Union Soviética
gastaron miles de millones de doélares desarrollando tecnologia de cohetes que
podrian llevar a los humanos al espacio, pero el desarrollo de esta tecnologia
de cohetes con fines pacificos fue en paralelo al desarrollo de la tecnologia de
misiles balisticos intercontinentales. E, igualmente, en los primeros dias de la
fisica atomica, se descubrié que los descubrimientos con respecto a la fusion
nuclear y la reaccion en cadena podrian usarse tanto para fines beneficiosos
como perjudiciales. Los cientificos involucrados reconocieron que, por un lado,
tales descubrimientos podrian tener aplicaciones importantes para la produc-
cion de medicamentos y energia, pero que, por otro lado, también podrian
conducir a la produccion de armas de destruccion masiva sin precedentes.
Ello llevé a un grupo de cientificos, encabezados por Leo Szilard, a iniciar el
debate sobre las posibles virtudes de la autocensura'. En 2004, el Consejo
Nacional de Investigacion de Estados Unidos de América introdujo el término
“dilema de doble uso” para identificar los dilemas éticos relacionados con la
investigacion que, siendo beneficiosa para ciencias de la vida, sus resultados
podrian ser mal utilizados para hacer dafno®.

El propio movimiento Slow Science, que tomando como ejemplo el
movimiento surgido en los anos ochenta del Slow Food, viene promoviendo
que los cientificos, mas alla del laboratorio o del ordenador, se tomen su
tiempo para reflexionar sobre las grandes preguntas que plantea el incesante
avance de la ciencia y la tecnologia, es también expresion del paradigma
reflexivo. En el Manifiesto aprobado en Berlin en 2010 se proclama que la
ciencia debe tomarse su tiempo, sin renunciar al flujo constante de publi-
caciones en revistas con revision por pares y su impacto y a la creciente
especializacion y diversificacion en todas las disciplinas. Para los autores
del Manifiesto, la ciencia necesita tiempo para pensar. La ciencia necesita
tiempo para leer y tiempo para fallar. La ciencia no siempre lo sabe todo,
desarrollaindose de manera inestable, con movimientos bruscos y saltos
impredecibles. Asi, la sociedad deberia dar a los cientificos el tiempo que

19 Seweeup, “La gobernanza del doble uso de las investigaciones, un dilema ético”, 720.
20 M. J. Imperiale — A. CasapevaLL, “A new synthesis for dual use research of concern”: PLoS Med 12/4 (2015).
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necesitan, pero lo mas importante, los cientificos deben tomarse su tiempo
para pensar?!. En palabras de Marcello Ienca y Effy Vayena, los riesgos del
doble uso en la segunda década del siglo XXI, en comparacion con sus
antecedentes historicos, se caracterizan por tres caracteristicas principales:
la diversificacion de dominios de doble uso, la digitalizacion de amenazas
potenciales y la proliferacion de actores®.

Francoise Baylis sefala que el movimiento del Slow Science puede ser
interpretado como una llamada de parte de la comunidad cientifica hacia la
justicia social y la reflexion®, y es precisamente dicha dimension de la nece-
saria reflexion y cautela que se demanda de la ciencia la que conecta con la
precaucion. No se trata de renunciar al avance cientifico, sino de llevarlo a
cabo con una meditada reflexion acerca de sus consecuencias. De este modo,
el principio de precaucion no se muestra como una mera herramienta que
la Etica y Derecho nos ofrecen para evitar los inciertos riesgos que pudieran
derivarse de tales avances, sino como algo que va mas alld, como un verda-
dero nuevo paradigma que, sin renunciar a las oportunidades que ofrece la
ciencia, permita evaluar serenamente sus consecuencias para el ser humano
y el entorno. La metifora del modernismo y el progreso del cuanto mas es
mejor se transformaria en cuanto mejor es mas.

Asi pues, el marco reflexivo ya existia, al menos en el ordenamiento
juridico, pero quizas habia sido, en cierto modo, arrinconado bajo la ilusion
de que los viejos peligros, como las pandemias, eran ya facilmente evitables
con el aparataje tecnologico que rodeaba nuestras vidas. Se trata, por tanto,
de recuperar e impulsar un nuevo paradigma que sin temor al avance de la
tecnologia sepa evaluar reflexivamente sus ventajas y riesgos y que comprenda
que indispensablemente el ser humano debe estar en el centro de la reflexion,
con su fragilidad y vulnerabilidad siempre presentes. Ademas, la pandemia nos
muestra que la solucion para un desarrollo cientifico y tecnologico reflexivo,
en el que la dignidad el ser humano esté en el centro del debate, debe pro-
moverse en un marco global y no local. Por ello, hemos tomado prestado el
término panhumanismo, no solo para hacer referencia a la oportunidad que

21 Puede accederse a mayor informacién sobre dicho movimiento en http://slow-science.org.

22 M. lenca — E. Vavena, “Dual use in the 21st century: emerging risks and global governance”: Swiss Medical Weekly
148 (2018).

23 F. Bavus, Altered inheritance (Cambridge 2019) 124.
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se nos ofrece con ocasion de la pandemia, sino también para destacar ese
marco global de reflexiones y soluciones.

Premonitoriamente, una propuesta de desarrollo tecnologico ético, bajo
el sugerente término de RenAlssance, fue promovida por la Iglesia Catolica
pocos dias antes de que la Organizacion Mundial de la Salud declarara la
pandemia, y habiéndose iniciado ya con viral fuerza la epidemia en el norte
de Italia. Asi, el 28 de febrero de 2020, se firmo en la Ciudad el Vaticano, en
el marco de unas Jornadas organizadas por la Pontificia Academia para la Vida
bajo el titulo The “good” algorithm? Artificial Intelligence, Law and Ethics,
el manifiesto Rome Call for Al Ethics*, promovido por la Iglesia Catdlica y
suscrito, entre otras instituciones, por Microsoft, IBM, la FAO y el Gobierno
italiano. En el manifiesto se recuerda que ahora mas que nunca, debemos
garantizar una perspectiva en la que la TA se desarrolle con un enfoque, no en
la propia tecnologia, sino por el bien de la humanidad y del medio ambiente,
de nuestro hogar comin y compartido y de sus seres humanos, que estin
inextricablemente conectados. Es decir, una vision en la que los seres huma-
nos y la naturaleza estan en el corazon de como se desarrolla la innovacion
digital, respaldada en lugar de ser reemplazada gradualmente por tecnologias
que se comportan como actores racionales pero que de ninguna manera son
humanos. Es hora de comenzar a prepararse para un futuro mas tecnolégico
en el que las maquinas tendran un papel mas importante en la vida de los
seres humanos, pero también un futuro en el que esté claro que el progreso
tecnologico afirma la brillantez de la raza humana y sigue dependiendo de
su integridad ética.

Y, por ello, anade el documento, los sistemas de TA deben ser concebi-
dos, disenados e implementados para servir y proteger a los seres humanos
y el medio ambiente en el que viven. Esta perspectiva fundamental debe
traducirse en un compromiso para crear condiciones de vida (tanto sociales
como personales) que permitan que tanto los grupos como los miembros
individuales se esfuercen por expresarse plenamente cuando sea posible.

Y concluye senalando que para que el avance tecnologico se alinee
con el verdadero progreso para la raza humana y el respeto por el planeta,
debe cumplir con tres requisitos. Debe incluir a todos los seres humanos, sin

24 Puede accederse al evento y al manifiesto a través de la pagina web de la Pontificia Academia para la Vida en http://www.
academyforlife.va/content/pav/en/events/intelligenza-artificiale.html.
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discriminar a nadie; debe tener el bien de la humanidad y el bien de cada
ser humano en su corazon; finalmente, debe ser consciente de la compleja
realidad de nuestro ecosistema y caracterizarse por la forma en que cuida y
protege el planeta (nuestro “hogar comun y compartido”) con un enfoque
altamente sostenible, que también incluye el uso de la TA para garantizar
sistemas alimentarios sostenibles en el futuro. Ademas, cada persona debe
estar alerta cuando interactia con una maquina. Porque las transformaciones
actualmente en curso no son solo cuantitativas, sino, sobre todo, son cualitati-
vos, porque afectan la forma en que se llevan a cabo estas tareas y la forma en
que percibimos la realidad y la naturaleza humana misma, tanto que pueden
influir en nuestros habitos mentales e interpersonales. La nueva tecnologia
debe ser desarrollada de acuerdo con criterios que garanticen que realmente
sirva a toda la “familia humana”, respetando la dignidad inherente de cada
uno de sus miembros y todos los entornos naturales, y teniendo en cuenta
las necesidades de aquellos que son mas vulnerables. El objetivo no es solo
garantizar que nadie quede excluido, sino también expandir aquellas areas de
libertad que podrian verse amenazadas por el condicionamiento algoritmico.

111. EL USO SECUNDARIO DE LOS DATOS DE SALUD COMO EJEMPLO PARADIGMATICO
DEL HUMANISMO TECNOLOGICO

Un ejemplo de este cambio que puede estar ayudando a acelerar la
pandemia es el uso secundario de los datos de salud para la investigacion
frente a la enfermedad de la Covid-19, entendiendo por tal uso secundario
el tratamiento de los datos para un fin distinto de aquel para el que fueron
recopilados (véase, los datos de salud obtenidos en el marco de la asistencia
sanitaria se usarian secundariamente para estudiar la evolucion de dicha en-
fermedad en comparacion con los datos de otros pacientes o determinados
patrones genéticos en los pacientes con peor evolucion).

La regulacion del tratamiento masivo de datos era, curiosamente, uno
de los reductos en los que se habia quedado aposentado un malentendido
humanismo que venia postulando una discutible primacia casi absoluta del
individuo sobre el interés colectivo. El uso masivo de datos que permanecia
bajo el paradigma del principio de autonomia, sin reparar en los beneficios para
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la colectividad. El interés general era identificado con los propios intereses de
las empresas tecnologicas o, incluso, era directamente obviado. Este modelo
ya fue denunciado recientemente por varios autores en el ambito de la salud,
al postular un derecho a no compartir los datos en cualquier circunstancia,
incluso cuando la salud de terceros puede depender de ellos, lo que difumina
la linea entre la autonomia individual y el egoismo y narcisismo?®.

Nuestro modelo ético-legal de proteccion de los datos en el ambito de
la salud se ha venido asentando en que la enfermedad y sus datos so6lo les
pertenecen a quienes sufren aquélla. El dato de salud, pese a que el desarro-
llo de la tecnologia nos ofrezca grandes posibilidades en la lucha contra las
enfermedades, ha sido considerado un dato especialmente protegido, cuyo
tratamiento ha exigido el consentimiento del individuo. Ello se traduce, inexo-
rablemente, en que la decision sobre si puede o no tratarse un dato de salud
solo le corresponde al individuo, quien tiene la facultad legal de rechazar tal
posibilidad y, por tanto, de afectar a la esperanza de muchos otros individuos,
para los que tal tratamiento de datos de salud se ofrece hoy como una opcion
real de curacion.

Es poco discutible, en el estado actual de la biomedicina y la tecnolo-
gia, que el uso masivo de datos ofrece muchas oportunidades. Los resultados
derivados de la explotacion de datos que hasta hace pocos anos se tardaban
décadas en obtener ahora pueden conseguirse en meses, incluso, dias, y ello,
ademads, a un precio muy asequible. Los algoritmos van a permitir comparar
un ingente nimero de procesos asistenciales ofreciendo unas conclusiones
que permitirdin conocer con mayor precision, por volumen, cudles son los
mejores tratamientos para cada una de las enfermedades y sus diagnosticos. El
Big Data permite avanzar en el campo de la medicina basada en la evidencia
y evita el problema que plantean muchos ensayos clinicos que bien seleccio-
nan pacientes que muchas veces no suelen compartir el perfil de la media
poblacional que padece una determinada enfermedad o bien no permiten
valorar correctamente la adherencia farmacologica. El Big Data puede hacer
una aportacion fundamental a la practica médica ya que no hace una seleccion
de pacientes a los que sitia en unas condiciones artificiales ideales, sino en

25 B.J. Evans, “Big Data and individual responsability”, en: |. GLenn CoHen — H. FernANDEZ LyncH — E. Vavena — U. Gasser, Big Data,
Health law and Bioethics (Cambridge 2018) 21.
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sus condiciones reales de salud y sus comportamientos reales respecto a su
estilo de vida, su gestion de la enfermedad y su adherencia a los tratamientos®.

Como apunta el Consejo Nacional de Etica de Alemania (Deutscher
Ethikrat), en la investigacion biomédica, el andlisis de grandes volimenes de
datos relevantes para la salud facilitara una mejor comprension de importantes
procesos cientificos y de sus conexiones”. Esta misma idea aparece reflejada
en el propio Reglamento UE de tratamiento, en su Considerando 157.

El dato clinico ha dejado de ser un mero recordatorio del proceso asis-
tencial y se ha convertido en principal fuente de conocimiento y avance en
la Medicina y Biologia. Es el verdadero tesoro de la investigacion biomédica.
Y ello cobra mayor relevancia en sistemas de salud como el espafol que se
caracteriza tanto por su gestion y prestacion esencialmente publicas (modelo
Beveridge), permitiendo disponer de millones de datos en bases faciles de
interrelacionar.

La oportunidad es indiscutible desde la perspectiva de la proteccion
de la vida, lo que obliga a renunciar a un enfoque aprioristico en el que
cualquier tratamiento de datos de salud sea concebido negativamente®. Este
cambio ha sido tildado de manera metaférica como la necesaria superacion
del paradigma Helsinki, haciendo referencia a un modelo legal asentado casi
exclusivamente en la fuerza del consentimiento informado. La investigacion
con datos no afecta a la integridad de las personas. No se toca a la persona
sino a sus datos. No estamos enfrentando integridad fisica del individuo e in-
terés colectivo, sino la intimidad. Se trata de un nuevo informational research
que, ni ética ni legalmente, puede ser equiparado a los ensayos clinicos que
pueden poner en riesgo la integridad del sujeto. En el Big Data, el consenti-
miento informado individual ya no puede cumplir el objetivo principal para
el que fue disefado®.

Ademas, el modelo basado esencialmente en el interés del individuo,
tampoco responde a los deseos de los ciudadanos. Los ciudadanos desean
compartir los datos, especialmente para garantizar que otros pacientes co-

26 J. M. San Secunpo Encinar, Big Data en salud digital. Informe de resultados (Madrid 2017) 42- 43.

27 Gervan Etnics Counci, Big Data and health. Data sovereignity as the shaping informational freedom, Qpinion, Executive
Summary and Recommendations (Berlin 2018) 9.

28 R. Martinez, “Big data, investigacién en salud y proteccion de datos personales jUn falso debate?”: Revista Valenciana
d’Estudis Autonomics 62 (2017) 236.

29 Evans, “Big Data and individual responsability”, 26-27.
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nozcan los posibles efectos secundarios de los tratamientos®*. El problema
no esta tanto en el uso, sino en la exigencia de un uso responsable. Los que
tienen mas que ganar con el nuevo enfoque para el manejo de la tecnologia
médica, los pacientes, estan a favor de que sus datos de salud se utilicen para
generar nuevos conocimientos y facilitar el acceso a mejores tratamientos. En
la campana “los datos salvan vidas”, los grupos de pacientes sostuvieron que
la proteccion de la privacidad puede conciliarse con el uso de datos de salud
personales para fines de atencion médica, salud publica e investigacion®.

Todos estos argumentos han sido recientemente defendidos por el pro-
pio Comité de Bioética de Espafa, maximo 6rgano consultivo del Gobierno
y de los poderes publicos en el ambito de la Bioética, en su Informe sobre
los requisitos ético-legales en la investigacion con datos de salud y muestras
biologicas en el marco de la pandemia de Covid-19, de 28 de abril de 202072
Para el Comité, el conflicto entre derechos individuales y el interés colectivo
que plantea el uso secundario de datos de salud, cobra una nueva perspectiva
desde el momento en que la explotacion masiva de los datos puede salvar la
vida de otros. No se trata de poner en riesgo la intimidad, confidencialidad y
proteccion de datos en pos de otros valores y derechos con menor trascen-
dencia constitucional e impacto en la dignidad del ser humano como aquellos,
sino de limitarlos en pos de la proteccion de la vida e integridad de terceros.
Si el uso secundario de los datos de salud ofrece la oportunidad de conocer
cual es la mejor oportunidad de superar la enfermedad para aquellos que la
estan sufriendo o que pueden desgraciadamente sufrirla en el futuro, ;pode-
mos sostener un presunto paradigma de la soberania absoluta del individuo
sobre sus datos personales? Y si bien el Comité considera obvio que el interés
general nunca justifica el sacrificio del derecho individual, si permitiria limitarlo
cuando de la preservacion de un bien de enorme trascendencia para todos
se trate, como es la salud publica. No se admitiria el sacrificio absoluto del
derecho individual pero si su limitacion. Y en el estado actual de la tecnologia
el equilibrio es ya posible al amparo de la seudonimizacion.

30 C.J.Haus, "Whose Data Are They Anyway? Can a Patient Perspective Advance the Data-Sharing Debate?”: NEJM, (26-IV-
2016) 1.

31 OCDE, Health in the 21st Century. Putting data to work for stronger health systems (Paris 2019) 205.

32 http://assets.comitedebioetica.es/files/documentacion/Informe %20CBE%20investigacion%20C0VID-19.pdf.
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Seudonimizar no puede equipararse a seudoanonimizacion, como una
especie de anonimizacion algo mas débil, sino como la exigencia legal de
ocultar el nombre del dato con un seudénimo, un coédigo, de manera que el
concepto equivaldria mas al de una disociacion mas compleja. Eso es lo que
sostiene el Instituto de Medicina de Estados Unidos* y el Grupo del articulo
29, en su Dictamen de 10 de abril de 2014 sobre técnicas de anonimizacion.
La seudonimizacion abre la puerta al uso secundario de los datos de salud sin
necesidad de un nuevo consentimiento informado, permitiendo una solucién
de equilibrio entre la proteccion del individuo y del interés colectivo.

Y si bien, mediante la anonimizacion puede permitirse también uso
secundario del dato de salud sin exigirse un nuevo consentimiento informado,
al quedar el dato fuera del régimen legal de la proteccion de datos, para el
buen fin de las investigaciones es muy relevante mantener aquel vinculo, es
decir, optar por seudonimizar, por dos motivos: se permite no s6lo ampliar los
datos que se utilizan en la investigacion a otros que inicialmente podian no
considerarse trascendentes (ampliacion de datos), y contrastar los resultados
de la explotacion de datos con, por ejemplo, la verdadera evolucion de los
pacientes (verificacion de resultados). La seudonimizacion es la unica garantia
frente a las causalidades espurias y para verificar el buen funcionamiento de
los algoritmos.

33 Instirute oF Menicing, Beyond the HIPAA Privacy Rule: Enhancing Privacy, Improving Health through Research (Washington,
DC 2009) 103.






