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Resumen

El presente articulo se centra en el papel de los Derechos Humanos
(DH) y Objetivos de Desarrollo Sostenible (obs) en la gobernanza
mundial de las nuevas tecnologias para la salud humana. La primera
parte aborda la gobernanza: el proceso de gobernar diferentes asun-
tos de la vida colectiva, incluyendo multiples actores y medios. La se-
gunda parte trata de la gobernanza mundial de las nuevas tecnolo-
gias: la necesidad, la viabilidad y como deberia ser. La tercera parte
reflexiona sobre la gobernanza mundial de las nuevas tecnologias
para la salud humana, analizando los recientes planes de la Organi-
zacion Mundial de la Salud (oMs) para la gobernanza mundial de la
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edicién del genoma humano y de la inteligencia artificial (1A) para la
salud. Se concluye que un buen procedimiento es insuficiente para
una buena gobernanza, el contenido ético es crucial. Se recomienda
prestar especial atencién al papel de los DH y los ODs. Se sugiere una
ética proactiva a lo largo de todo el proceso (conceptualizacion, dise-
fo, desarrollo, distribucion y uso) de las nuevas tecnologias, implican-
do la educacién ética de las diferentes partes interesadas.

Palabras clave: tecnologia, gobernanza mundial, derechos humanos,
objetivos de desarrollo sostenible.

1. Introduccion

Estamos frente a la urgencia de una gobernanza mundial de la salud
humana, en particular existen dos ejemplos en donde se debe poner
atencion, el caso de las vacunas antivirales destruidas en Nigeria y el
caso de dispositivos como Lumen para monitorear el metabolismo.

Desde el comienzo de la covip-19 quedo claro que la cooperacion
internacional era crucial para hacer frente a las pandemias de manera
eficaz. Cuando las vacunas estuvieron disponibles, los paises y las or-
ganizaciones internacionales incluso previeron la necesidad de dona-
ciones de vacunas a los paises mas pobres. Sin embargo, en diciembre
de 2021, Nigeria, el pais mas poblado de Africa y uno de los rezagados
del continente en vacunacion contra el coronavirus (solo el 3% de la
poblacion nigeriana habia recibido las dos dosis de la vacuna contra la
coviD-19), anunci6 que destruirfa un millén de dosis. El ministro de
Salud, Osagie Ehanire, explicé que las vacunas donadas llegaron al
pais solo unas semanas antes de su vencimiento, dejando poco tiem-
po para el transporte, distribucion y entrega en un sistema de salud
que ya estaba lejos de ser adecuado. Tras este episodio, el gobierno
mencioné que las vacunas caducadas serfan destruidas y el pais re-
chazaba cortésmente todas las donaciones de vacunas proximas a
caducar y también a las que no serfan entregadas a tiempo. El caso de
Nigeria no fue aislado ya que, en julio de 2021, la oms informé que
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aproximadamente 450,000 dosis habian caducado en ocho paises
africanos antes de que pudieran administrarse debido a su corta vida
util. En este sentido, la cuestion del tiempo no es el tnico problema,
algunos paises africanos requieren que estas dosis se envien con su-
ministros esenciales adicionales, como jeringas (1).!

En cuanto al segundo caso, Lumen es un dispositivo que recien-
temente ha comenzado a venderse en Internet. Realiza un segui-
miento de los datos del metabolismo, el suefio, la nutricién y el esta-
do fisico con una simple respiracion diaria. La idea es ayudar a las
personas a “tomar el control” de su metabolismo. En funcién de
estos datos metabolicos, Lumen proporciona en el teléfono conecta-
do, un plan de nutriciéon diario personalizado, asi como otros cono-
cimientos practicos sobre el sueno, los entrenamientos y el horario
de las comidas (3). Tecnologias como esta tienen el potencial de ayu-
dar a las personas y mejorar su salud, se vislumbra una competencia
entre empresas similares para obtener mas clientes y, de esta manera,
acceso a sus datos biométricos. Lumen es solo un ejemplo ya que
existen una gran variedad de tecnologias denominadas, entre otras,
Internet del Comportamiento (10B por sus siglas en inglés).

Dentro de este mas amplio Internet de las cosas (10T) se encuentra
una industria en crecimiento de dispositivos que monitorean el cuerpo
humano, recopilan informacion personal, de salud y transmiten esos
datos a través de Internet. Nos referimos a estas tecnologias emer-
gentes y los datos que recopilan como Internet de los cuerpos (10B)
(-..) Los dispositivos 10B tienen variadas presentaciones. Algunos ya
se utilizan ampliamente, como los monitores de actividad fisica de los
relojes de pulsera o los marcapasos que transmiten datos sobre el
corazon de un paciente directamente a un cardiologo. Otros productos
que estan en desarrollo o recientemente en el mercado pueden resul-
tar menos familiares, como productos ingeribles que recopilan y en-
vian informacién sobre el intestino de una persona, implantes de mi-
crochip, dispositivos de estimulacion cerebral e inodoros conectados a
Internet (4).

' Se puede encontrar mas informacion sobre la desigualdad de vacunas en el panel
de vacunas de la ONU (2).
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Fenémenos como el turismo médico y reproductivo plantean, en
la actualidad, un desafio para una buena y eficaz gobernanza mundial
de la salud y ponen de relieve la desigualdad y la diversidad de leyes
en los paises, asimismo, el futuro parece presentar mas retos, espe-
cialmente dadas las nuevas tecnologias que son facilmente accesibles
y se venden a través de Internet a personas de todo el mundo.

Como podemos ver, el primer caso se trata de prevenir una pan-
demia global. El segundo se refiere al autocontrol del metabolismo
de las personas y la cantidad de datos biométricos que se crean, al-
macenan y comparten, independientemente del pais de origen. Am-
bos casos tienen en comun la urgente necesidad de una buena go-
bernanza mundial de la salud y los desafios para lograrlo.

2. Gobernanza mundial

En primer lugar, es importante aclarar el concepto de gobernanza y
considerar sus multiples actores y medios. La palabra gobierno pro-
viene del griego (kuberndo significa dirigir). Gobernanza con el signi-
ficado del proceso de gobernar ha sido utilizada en diferentes textos
como el libro The Governance Of England de Charles Plummer, publi-
cado en 1885. Sin embargo, la palabra se ha popularizado en discur-
sos politicos, sociales, econémicos y éticos en la década de los no-
venta (5).
En su significado actual, la gobernanza se puede definir como:

(...) el proceso de gobernar, por 6rganos formales o informales, inclui-
dos los gobiernos; en diferentes marcos, incluyendo jerarquia, merca-
do y red; a través de diferentes medidas, incluyendo leyes, reglamen-
tos, normas, dinero, comunicacion o intercambios; y sobre diferentes
tipos de aspectos de la vida humana colectiva (5).

Cabe senalar que, como proceso de gobernanza, la gobernanza es
mucho mas que gobierno y leyes. Incluye muchas otras partes inte-
resadas y medios. Involucra a los gobiernos, pero toma en cuenta a
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otras partes interesadas, como el mercado y las redes. Para ser efi-
ciente, la gobernanza debe prestar atencion a la dinamica de las
corporaciones, ONG, organizaciones, cuerpos religiosos, medios de
comunicacion, grupos de presion, cabilderos, coaliciones, actores
de la sociedad civil, activistas y otros actores formales y no forma-
les (6).

La gobernanza ciertamente incluye leyes y reglamentos, pero
también considera el papel clave que desempefia el capital, las comu-
nicaciones, los acuerdos y los intercambios. Segun la UNESCO: e un
sentido amplio, la gobernabilidad se trata de la cultura y el entorno institucional
en el que los ciudadanos y las partes interesadas interactiian entre si'y participan
en los asuntos piiblicos (7). Por lo tanto, la gobernanza puede ser sutil y
algunas veces, no facilmente observable (7).

LLa gobernanza existe a nivel regional, nacional o internacional.
En este ultimo nivel, se denomina gobernanza global a la forma en que
los diferentes actores ejercen varios tipos de poder para gestionar
diversos temas (5). Asuntos como migracion, lavado de dinero, te-
rrorismo y bioterrorismo, pandemias, pérdida de biodiversidad,
cambio climatico y el genocidio van mas alld de las capacidades de
solucion de los estados individuales (8). Estos problemas mundiales
son, en efecto, problemas sin pasaportes, segin la expresion del exsecre-
tario general de la onu, Koft Annan (8).

3. Gobernanza global de las nuevas tecnologias

En esta segunda parte, consideraremos las nuevas tecnologias como
un tema de gobernanza global. El primer paso es verificar si se trata de
un problema global. I.a segunda es cuestionarse si la regulacion inter-
nacional es suficiente. De lo contrario, se necesita un enfoque de go-
bernanza global. En este caso, las dos preguntas serfan: ¢es posible la
gobernanza global de las nuevas tecnologfas? Si es asi scomo deberia
ser una buena gobernanza global de las nuevas tecnologfas?
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El primer paso: ¢Es la gestion de las nuevas tecnologias un tema
global? Pocas cosas son locales en un mundo globalizado. Esto es
especialmente cierto para el conocimiento y la tecnologia. El quimi-
co y microbidlogo francés Louis Pasteur dijo una vez: La science n'a
pas de patrie, parce que le savoir est le patrimoine de 'humanité (Ia ciencia
no tiene patria porque el conocimiento es patrimonio de la humani-
dad) (9). Algunas tecnologias tienden especialmente a no tener fron-
teras. Las nuevas tecnologias pueden comenzar localmente e incluso
como una propiedad de lujo, pero en un tiempo relativamente corto,
tienden a volverse mas baratas y ficilmente disponibles.” Sin embar-
go, cabe senalar que la presencia internacional de las nuevas tecno-
logias, lejos de significar igualdad, puede reflejar el problema de la
desigualdad que estd presente en todo el mundo.’

En el segundo paso, habiendo reconocido que la gestion de las
nuevas tecnologfas es un asunto de gobernanza global, considere-
mos ahora si es suficiente la regulacion internacional para ordenar su
uso adecuado. Para empezar, es extremadamente dificil, si no impo-
sible, que las regulaciones internacionales sigan el ritmo de las inven-
ciones recientes. Si bien muchas regulaciones internacionales exis-
tentes se aplican a las nuevas tecnologias,* estas deben actualizatse y
mejorarse. También se ha sugerido que la falta de coherencia de al-
gunas regulaciones dificulta que estas cumplan su papel clave en la

2 Fue el caso de las gafas, la electricidad, la television, los vuelos, los méviles. Por

ejemplo, en 2009, veintidos afios después de la invencion de los méviles, la mitad
de la poblacién mundial ya disponia de un teléfono movil personal. La mitad de los
mil millones de habitantes de Africa tenian un teléfono mavil. Los suscriptores moé-
viles de India eran casi la mitad del pais en 2010, segun un informe de la oNu.
Sorprendentemente, en India habia mas personas que tenian teléfonos moviles que
personas que tenian acceso a instalaciones sanitarias adecuadas, dice el informe;
solo alrededor de 366 millones de indios tenian un bafio (10).
Las tecnologias pueden hacer visible la desigualdad en su disefio, desarrollo, distri-
bucién y/o uso. Muestran las diferentes necesidades, prioridades, valores y formas
preferidas de proceder que existen entre los diferentes grupos humanos. Entonces,
la desigualdad se refiere a mucho mas que el acceso a la tecnologia (11).
4 En la referencia niumero 12 se puede encontrar una lista de reglamentos clasificados
por areas de control de armas, control de salud y enfermedades, proteccion del medio
ambiente, comercio, control de drogas, desarrollo e impactos sociales y éticos.
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gobernanza tecnologica efectiva (12). Sin embargo, incluso en el
caso de buenas leyes internacionales, la experiencia muestra que las
regulaciones son ciertamente importantes, pero no suficientes para
manejar los cambios que las nuevas tecnologias estan provocando en
la sociedad. Para promover la coherencia y la aplicacion global de las
regulaciones internacionales, se necesita #z marco de principios y una
mejor cooperacion internacional (12). Por lo tanto, el derecho internacio-
nal es un elemento importante, pero necesita el contexto mas amplio
de la gobernanza global para ser efectivo.

Conscientes de la necesidad de una gobernanza global de las
nuevas tecnologias, nos preguntamos entonces si esta sera posible. A
lo largo de la historia, algunos han argumentado que la tecnologia es
fundamentalmente inmanejable y, por lo tanto, mas alla del analisis
ético y la supervision politica. S. Jasanoff agrupa estas ideas en un
trio de creencias comunes pero defectuosas (11):

¢ Determinismo tecnolégico: la tecnologia moldea e impulsa el
curso de la historia, por lo que no se espera que el papel hu-
mano sea activo y protagonico.

¢ Tecnocracia: solo los expertos tienen la competencia para go-
bernar el avance de la tecnologia, por lo que no hace falta un
concepto mas amplio como el de gobernanza.

¢ Consecuencias no deseadas: el dafio causado por la tecnolo-
gia esta mas alla de la intencion o la prevision y, por lo tanto,
no esta bajo el control humano (11).

Jasanoff sefiala que estas creencias obstaculizaron durante mucho tiempo
el pensamiento sistematico sobre la gobernanza de la tecnologia (11). Pero de-
bido a que la tecnologia es creada por un ser inteligente y libre, esta
sujeta a analisis ético, como cualquier accion verdaderamente huma-
na. Y, si una tecnologia en particular se convierte en un problema
global, también esta sujeta a la gobernanza global.

Ademas, si la gobernabilidad es la realidad amplia presentada al
comienzo de este documento, podemos suponer que las tecnologias
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nuevas y globalmente relevantes seran una cuestiéon de gobernabili-
dad de todos modos. El acto de gobernanza mas pasivo que se pue-
da imaginar, no hacer nada sobre algo, ya serfa una decisiéon con sus
consecuencias que juega un papel en la gobernanza de las tecnolo-
gias. Entonces, la pregunta final no es s/ 1a gobernanza de las nuevas
tecnologias debe ser o no, sino ¢imo debe ser ¢qué hace que la gober-
nanza sea buena?

Segtn la UNESCO, se espera que la buena gobernanza sea participativa,
transparente, responsable, eficaz y equitativa y promueva el estado de derecho (7).
Seguin la oms, en su reciente informe sobre la gobernanza mundial de
la edicion del genoma humano, la buena gobernanza es un proceso itera-
1ivo y continno que incluye mecanisnos para la revision periddica a la luz de los
desarrollos técnicos, prdcticos y éticos y los cambios en las opiniones y valores de la
sociedad. Idealmente, la buena gobernanza es proactiva, no solo reactiva (13).
Debe llevarse a cabo de manera transparente e inclusiva y debe res-
ponsabilizar a los formuladores de politicas. Debe involucrar y empo-
derar a los expertos y al publico. Finalmente, la buena gobernanza
debe estar basada en valores y guiada por principios (13).

Sin duda, es deseable que todas las caracteristicas enumeradas an-
teriormente se tengan en cuenta en la gobernanza global. Sin embar-
go, un buen proceso de gobernanza no garantiza una buena gober-
nanza. .a mayoria de las caracteristicas descritas anteriormente estan
relacionadas con los procedimientos, a excepcion de o basado en valores

y guiado por principios (13), que aparece en el documento publicado por
la oms en 2021 titulado Edicidn del genoma humano: un marco para la gober-
nanza. Ademas de ser proactivo, inclusivo, transparente, abierto a re-
vision y explicito en otras caracteristicas del proceso, el contenido es
fundamental. Por tanto, el analisis ético y su traduccion en principios
son cruciales para la buena gobernanza global y merecen tanta o mas
atencion que las caracteristicas de un buen procedimiento de gober-
nanza global.

Como ha dicho brillantemente el Grupo Europeo de Etica en la
Ciencia y las Nuevas Tecnologias (GEE):
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Los valores estan integrados en todo. Esto implica que sin ellos no se
puede actuar, gobernar, gestionar y administrar, ni innovar, disefar e
intervenir. Ninguna narrativa evoluciona, no se toman decisiones, no
se dan consejos, no se desarrollan tecnologias sin valores que las
moldeen, ya sea consciente o inconscientemente, explicita o implicita-
mente. (...) De hecho, toda elaboracién de politicas y gobernanza, lo-
cal y global, se trata de esfuerzos para encontrar valores rectores com-
partidos, deliberar y llegar a un terreno comun (14).

En el contexto de la gobernanza global de las nuevas tecnologias, los
principales desafios para la ética son probablemente:

* lograr un consenso internacional sobre los principios éticos,
* ser mas proactivo.

Lograr un consenso sobre los principios éticos puede ser dificil, ya
que no existe una teorfa ética universalmente aceptada.

Independientemente de si el razonamiento comienza con teorias ba-
sadas en el consecuencialismo utilitario o la deontologia o la ética de
la virtud, con el tiempo ha surgido lo que algunos denominan “equili-
brio reflexivo”. Este concepto engloba el uso del razonamiento tanto
inductivo como deductivo, incorporando tanto la teoria como la ca-
suistica basada en casos, y aceptando la necesidad de un razona-
miento que sea comprensible para el publico, independientemente de
la orientacion espiritual o religiosa individual. Ha ayudado a dar forma
a declaraciones influyentes y documentos de orientacion en todo el
mundo (9).

Es un proceso delicado y largo. Sin embargo, los esfuerzos por lo-
grar un consenso sobre principios como los derechos humanos pos-
teriormente moldearon la mentalidad en todo el mundo y contribu-
yeron a la aceptacion del uso de estos conceptos y vocabulario en
otras declaraciones, reglamentos e informes.” Lograr un consenso

5 Por ejemplo, en el campo de las tecnologias de edicion de genes, véase la influen-
cia de la Declaracion Universal de Derechos Humanos de 1948 en la Declaracion
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internacional sobre principios éticos para la gobernanza global de las
nuevas tecnologias es, por tanto, un desafio necesario y valioso.

El desafio de ser proactivos es crucial para la ética actual. Se co-
rre el riesgo de que la ética asuma solo el papel de la voz que dice lo
que no se puede hacer. La ética también esta llamada a senalar cami-
nos éticos y ayudar en la creacion de propuestas de como se puede
hacer algo de una manera buena y mejor para todos. Significa pasar
de una zona de confort que solo senala los problemas, a un enfoque
que va mas alla. La ética puede y debe iluminar la creatividad y bus-
car soluciones de manera constructiva, ojald hasta el punto de inspi-
rar nuevos inventos.

El GEE menciond recientemente que la ética debe ser ambiciosa,
proactiva y audaz. Debe hacer las preguntas dificiles, dolorosas o
tediosas. Su objetivo no es tomar decisiones 'un poco mas éticas' sin
abordar los factores politicos, sociales y econémicos mas amplios
que dan origen a las instituciones y los procesos en primer lugar. La
ética debe abordar los fundamentos de las practicas e instituciones
responsables de los fendmenos que considera problematicos (14).
Solo con un analisis profundo y valiente, la ética podra volverse pro-
positiva y propositiva.

El riesgo de mal uso no significa necesariamente que no se deba
usar una herramienta en particular. De hecho, el miedo y la precau-
cion pueden ayudar a la humanidad a encontrar formas de evitar
peligros reales, pero no es lo mismo que no actuar en absoluto. Los
beneficios potenciales de las nuevas tecnologias deben ser conside-
rados y los riesgos potenciales reconocidos y mitigados. Sizplemente
no hay forma de desaprender este nuevo conocimiento (19), dijo el co-inventor
de crispr-Cas9, refiriéndose a esta tecnologia de edicion de genes.

Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos de 1997 (15), De-
claracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de 2005(16), documen-
tos e informes de gobernanza nacionales e internacionales que llegan a la oms
Edicion del genoma humano: un marco para la gobernanza 2021 (13). En el cam-
po de la IA, la DUDH de 1948 influyé en Etica y gobernanza de la inteligencia artifi-
cial para la salud 2021 (17) y Recomendacion sobre la ética de la inteligencia ar-
tificial 2022 (18).
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Una frase que se puede aplicar a cualquier descubrimiento o inven-
cion. Pero también debemos recordar que:

‘el conocimiento es siempre positivo pero su aplicacion puede no ser-
lo’, frente a todo el abanico de nuevas posibilidades tecnoldgicas, de-
bemos proceder unicamente aplicando ese conocimiento de la manera
correcta (una afirmacion esencialmente ética) (20).

La sociedad debe optar por proceder de tal manera que los avances
tecnolégicos aporten los mayores beneficios posibles al menor costo
posible. Este enfoque de riesgo-beneficio no tiene que ver con me-
ros factores economicos o utilitarios, sino con valores, derechos y
deberes, que reflejan el tipo de sociedad que queremos construir. Las
nuevas tecnologias deben mejorar la vida y nunca a costa de los de-
mas. Ni a expensas de los valores que mas apreciamos como huma-
nidad, ni a expensas de importantes resoluciones en las que las nacio-
nes tardaron muchos afios, dialogos y esfuerzos en converger, como
los pH (21)° y los oDs (23).”

No se pretende aqui reducir el analisis ético a los DH y los ODs,
pero se debe prestar especial atenciéon a los valores oficialmente
compartidos. Los DH y los ODs son convergencias internacionales
concretas sobre principios éticos, derechos, deberes y acciones sos-
tenibles, por lo que sirven como puntos de referencia para validar y
orientar la creatividad en un mundo globalizado. Ademas, vale la
pena recordar que su valor no esta en ser un acuerdo global, sino en
la humanidad misma. Es el valor del ser humano el que inspir6 la
declaracion y los objetivos, y que hizo posible que muy diferentes
naciones convergieran en ellos.

6 En 1948, por primera vez, los paises acordaron una lista de derechos humanos in-
alienables (DUDH). En 1966, la Asamblea General de la oNuU adoptd dos tratados
internacionales sobre la materia: el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales (ICESCR) y el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politi-
cos (IccPRr). Juntos, la DUDH Yy estos dos Pactos se conocen como la Carta Interna-
cional de Derechos Humanos (22).

7 La Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible contiene los 17 obs. Fue adoptado
por todos los Estados miembros de las Naciones Unidas en 2015, basado en déca-
das de trabajo de los paises y la ONU.
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Como puntos de referencia, los DH y los oDs deben estar presen-
tes en el momento del discernimiento y la decision ética. Eso inclu-
ye, no solamente el tiempo de aprobaciéon o desaprobaciéon de nue-
vas tecnologias, sino también los Recursos Humanos (rRH) y los 0Ds
deben dirigir la creatividad durante el disefio y desarrollo de estas y
posteriormente ayudar a mantenerlas encaminadas durante su distri-
bucién y uso. Por ejemplo, la pregunta frecuente sobre una nueva
tecnologia para la salud humana serfa: ¢LLa ediciéon de genes atenta
contra el derecho humano a la integridad? Si no, pasa el filtro de ese
derecho particular que hay que respetar. Pero se deben hacer otras
preguntas: ;Como puede la edicion de genes ayudar a preservar y
promover la integridad humana? ;Cémo mantendran, restauraran y
promoveran la integridad humana el desarrollo, la distribucion y el
uso de tecnologias de edicion de genes? En este escenario, el derecho
humano a la integridad es el principio rector desde el inicio y duran-
te todo el proceso, no solo en el momento de la aprobacién o desa-
probacién. Se pueden plantear preguntas similares para analizar nue-
vas tecnologias utilizando la lista de bH y ODS.

Desde la conceptualizacion y el disefio, pasando por el desarro-
llo, la distribuciéon y el uso de nuevas tecnologias, la proteccion y
también la promocion de los derechos humanos y el desarrollo sos-
tenible deben estar en la mente de todas las partes interesadas. Si son
vistos simplemente como condiciones para la aprobacién, podrian
ser vistos erroneamente como obstaculos al progreso tecnologico.
De hecho, el progreso no puede lograrse a expensas de los derechos
humanos. Pero ver la relacion entre las nuevas tecnologias y los de-
rechos humanos s6lo como un filtro serfa reduccionista. Los dere-
chos humanos y el desarrollo sostenible pueden servir como refe-
rencias tecnolégicas para la humanidad. Las invenciones deben
ayudar al hombre y al medio ambiente, a preservar y promover la
vida, de manera integral y sustentable.

Concluyendo esta parte:

* Las nuevas tecnologias para la salud humana son una cues-
tion de gobernanza mundial.

e Tal gobernanza global es posible.
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* Hoy, la gobernanza se refiere principal y casi exclusivamente
al saber hacer de la gobernanza global. Sin embargo, un buen
procedimiento no es suficiente para una buena gobernanza.
El contenido ético es crucial.

* Desaffos para la ética en este contexto: consenso de princi-
plos y ser mas proactivos.

e Se recomienda prestar especial atencion al papel de los rRH y
los oDs, que deben estar presentes desde la conceptualizacion
y direccion de la creatividad a lo largo del disefio, desarrollo,
distribucion y uso de las nuevas tecnologias.

e Las nuevas tecnologias para la humanidad deben ayudar al
hombre y al medio ambiente, preservando y promoviendo la
vida de forma integral y sostenible.

4. Gobernanza mundial de las nuevas tecnologias para
la salud humana

Esta parte considera dos objetivos de gobernanza global para las
nuevas tecnologias que afectan la salud humana. En junio de 2021,
la oms publicé dos documentos importantes: uno sobre el tema de la
gobernanza global de la ediciéon del genoma humano (13), que vino
junto con otros dos documentos: un documento de posicion (24) y
recomendaciones (25); y el otro sobre el tema de la gobernanza glo-
bal de la inteligencia artificial para la salud humana (17).

En linea con la idea planteada en este trabajo, para analizar es-
tos dos planes de gobernanza global de las tecnologias que afectan
a la salud humana, vamos a comprobar los procedimientos y prin-
cipios éticos.

Retomando las caracteristicas de la buena gobernanza global ci-
tadas por la UNEsco (7, 13) y la oms (13), veamos como estos dos
informes pretenden orientar hacia un proceso proactivo, continuo, con revi-
sidn periddica; garantizar la participacion, la transparencia y la rendicion de
cuentas, la eficacia, la equidad, promover e/ estado de derecho, basarse en
valores y principios. A lo largo del contenido de ambos informes de la
oMs, es posible observar que pretenden seguir las caracteristicas
esenciales enumeradas anteriormente.
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En cuanto a la ediciéon del genoma humano (edicién de genes
somaticos, germinales y hereditarios), el informe correspondiente
reconoce que la tecnologia va mas alla de las fronteras nacionales y
tiene muchos efectos sociales, reconociendo la necesidad de una ac-
cion global (13). Siguiendo la idea de una buena gobernanza global,
el informe enumera doce conjuntos de herramientas, instituciones y
procesos que describen quién puede necesitar estar involucrado en la
gobernanza de la edicion del genoma humano. Estos van desde leyes
y reglamentos, patentes y licencias, financiacion de la investigacion,
autorregulacion profesional y el papel de los organismos profesiona-
les, hasta la colaboracién con los editores y el papel de la defensa
publica y el activismo (13).

El informe presenta un conjunto de principios a considerar para
informar como se toman las decisiones: apertura, transparencia, ho-
nestidad y responsabilidad, administracién regulatoria responsable,
administracion responsable de la ciencia y administracion responsa-
ble de los recursos de investigacion. Y un conjunto de principios
para informar gué decisiones se toman: inclusion, precaucion, equidad,
Justicia social, no discriminacion, igual valor moral, respeto por las personas, so-
lidaridad y justicia sanitaria global (13). Al final, el informe prevé meca-
nismos de transparencia y rendiciéon de cuentas y pide una revision y
actualizacion después de tres anos (13).

En el caso del informe de la ows titulado Etica y gobernanza de la
inteligencia artificial en el ambito de la salud, y en el contexto de la pande-
mia de la coviD-19, se establece que:

la gobernanza en salud cubre una gama de funciones de direccion y
elaboracién de normas de los gobiernos y otras instancias de decision,
responsables de la salud, incluidas las agencias internacionales de
salud, para el logro de los objetivos de la politica nacional de salud que
conducen a la cobertura universal de salud (17).

Analiza varios marcos de gobernanza que se estan desarrollan-
do o que ya han madurado, como la gobernanza de datos, el con-
trol y la distribucién de beneficios, gobernanza del sector, gober-
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nanza del sector publico, consideraciones regulatorias, el papel de
un observatorio de politicas y legislacion modelo, y gobernanza
global de la ia (17).

Este informe reconoce los principios ya publicados para el desa-
rrollo y uso de la 14, asi como algunos principios poco representados.

En la ultima década se han publicado unas 100 propuestas de princi-
pios de IA y se han realizado estudios para identificar qué principios
son los mas citados. En un estudio de mapeo y analisis de los princi-
pios y lineamientos actuales para el uso ético de la IA, se encontrd
convergencia en la transparencia, la justicia, la equidad, la no malefi-
cencia y la responsabilidad, mientras que otros principios como la pri-
vacidad, la solidaridad, la dignidad humana y la sostenibilidad estaban
poco representadas (17).

Avanzando, el informe presenta su propia lista de seis principios éti-
cos (17):

Proteccién de la autonomia humana: los seres humanos de-
ben mantener el control de los sistemas y decisiones de aten-
cion médica. Es necesario garantizar que los proveedores
tengan la informacion necesaria para hacer un uso seguro y
eficaz de la 1A y que las personas entiendan el papel que juega
en su atencion. Requiere la proteccion de la privacidad y el
consentimiento informado valido.

Promocion del bienestar y la seguridad humanos y el interés
publico: necesidad de cumplir los requisitos de seguridad,
precision y eficacia para casos de uso o indicaciones bien de-
finidos. Requiere control de calidad y medidas de mejora de
la calidad.

Garantizar la transparencia, la explicabilidad y la inteligibili-
dad: las tecnologfas de 1A deben ser inteligibles o comprensi-
bles para los desarrolladores, profesionales médicos, pacien-
tes, usuarios y reguladores. Debe ser explicable de acuerdo
con la capacidad de aquellos a quienes se les explica.
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Fomento de la responsabilidad y la rendicién de cuentas: la 1A
debe utilizarse en las condiciones apropiadas y por personas
debidamente capacitadas. La “garantia humana” requiere la
aplicacion de principios reguladores antes y después del algo-
ritmo, estableciendo puntos de supervision humana.
Garantizar la inclusion y la equidad: fomentar el uso y el ac-
ceso mas amplios, apropiados y equitativos posibles. Ademas,
los sistemas de 1A deben monitorearse y evaluarse para iden-
tificar efectos desproporcionados en grupos especificos de
personas.

Promocién de una 14 que responda y sea sostenible: 1a 1A debe
responder adecuadamente y de acuerdo con lo que se comu-
nica. Debe ser coherente con la promociéon mas amplia de la
sostenibilidad de los sistemas de salud, los entornos y los lu-
gares de trabajo. Por ejemplo, 1a 1A debe disefiarse para mini-
mizar sus consecuencias ambientales y aumentar la eficiencia
energética y las interrupciones anticipadas en el lugar de tra-
bajo, incluida la capacitacién de los trabajadores de la salud
para adaptarse al uso de los sistemas de 14 y las posibles pér-
didas de empleo.

Al final, el informe da cinco recomendaciones (17) a diferentes gru-
pos, reconociendo que la gobernanza global de la 1A requiere de una
accion coordinada:

Se pidi6 a los gobiernos que apoyaran la gobernanza mun-
dial de la 1A para la salud a fin de garantizar que el desarrollo
y la difusion de las tecnologias de 14 estén de acuerdo con el
espectro completo de normas éticas, derechos humanos y
obligaciones legales.

Los organismos mundiales de salud como la oms, Gavi, la
Alianza para las Vacunas, el Fondo Mundial para la Lucha
contra el sIDA, la Tuberculosis y la Malaria, Unitaid y las prin-
cipales fundaciones deben garantizar su cumplimiento de las
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obligaciones de derechos humanos, las garantias legales y las
normas éticas.

¢ Organismos internacionales, como el Consejo de Europa, la
OCDE, la UNESCO y la oMs deben desarrollar un plan comuin
para abordar los desafios éticos y las oportunidades de utili-
zar la 1A para la salud.

¢ Los gobiernos y las agencias internacionales deben involu-
crar a las organizaciones no gubernamentales y comunita-
rias, en particular a los grupos marginados, para que brinden
perspectivas diversas.

¢ La sociedad civil debe participar en el disefio y uso de tecno-
logfas de 1A para la salud lo antes posible.

En cuanto a la revision y las actualizaciones, el informe no establece
un tiempo especifico, como lo hizo el informe sobre la edicion del
genoma humano, pero dice que: /z OMS puede considerar la posibilidad de
dar orientaciones especificas para otras herramientas y aplicaciones y actualizar
periddicamente estas orientaciones para seguir el ritmo de este campo en rapida
evolucion (17).

Ambos informes son pasos importantes para una buena gober-
nanza global de las tecnologfas que afectan la salud humana. En el
futuro, probablemente seran actualizados y mejorados. Pero al me-
nos ahora dan marcos para la gobernanza global, en un intento de
ser mas proactivos que reactivos. Sin embargo, los informes no son
la gobernanza global per se. Son mas bien planes de gobernanza
global. Como declar6 el comité asesor de expertos de la oms, un
comité de expertos alienta, pero no puede imponer, un enfoque global coor-
dinado (13).

Desde el punto de vista de la Declaracion Universal de los Dere-
chos Humanos (UDHR por sus siglas en inglés) y los obs como refe-
rencia, la Tabla 1 muestra los derechos y objetivos directamente re-
lacionados con los principios de decision presentados en los informes
de gobernanza global de la oMS para la ediciéon del genoma humano
(HGE)(13) y la 1A (17) para la salud humana.
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Tabla 1. Principios de decision de la oMS, UDHR y ODS.

Principios de decision

Derechos y obligaciones

Metas

HGE 2021

UDHR 1948

ODS 2015

Inclusion, prudencia,
equidad, justicia social, no
discriminacion, igual valor
moral, respeto por las
personas, solidaridad, justicia
global en salud

(1) Derecho a la igualdad, (2)
Proteccién contra la discrimi-
nacion, (3) Derecho a la vida,
libertad, seguridad personal,
(5) Proteccion contra la tortura
y el trato degradante

(1) Fin de la pobreza, (2)
Hambre cero, (3) Buena salud
y bienestar, (5) Igualdad de
género, (10) Desigualdad
reducida

1A 2021

UDHR 1948

ODS 2015

Proteger la autonomia
humana

(3) Derecho a la vida, libertad,
seguridad personal

Promover el bienestar y la
seguridad humanos y el
interés publico

(5) Proteccion contra la tortura
y el trato degradante

(1) Fin de la Pobreza, (2)
Hambre Cero, (3) Buena
salud y bienestar

Garantizar la transparencia,
la explicabilidad y la
inteligibilidad

(4) Educacion de calidad

Fomentar la responsabilidad
y la rendicién de cuentas

(6) Derecho al reconocimiento
de la persona ante la ley

(12) Consumo y produccién
responsables, (16) Paz,
justicia e instituciones sélidas

Garantizar la inclusion y la
equidad

(1) Derecho a la igualdad, (2)
Libertad de discriminacion

(5) Igualdad de género, (10)
Reduccién de la desigualdad

Promocién de una IA que
responda y sea sostenible

(6) Agua limpia y saneamien-
to, (7) Energia limpia y
asequible, (8) Trabajo
decente y crecimiento
economico, (11) Ciudades y
comunidades sostenibles,
(13) Accion climatica

Fuente: elaboracion propia.

Cada uno de los derechos y metas sirve como referencia a ser consi-
derada a lo largo de la conceptualizacion, disefio, desarrollo, distri-
bucién y uso de estas dos nuevas tecnologias.

Los informes de la oms se han publicado y las tecnologias HGE e
1A contindan evolucionando. Por lo tanto, las respuestas a como
cada técnica puede preservar y promover estos derechos y objetivos
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pueden remodelar el disefio de estas tecnologias. Por ejemplo: :Como
se puede hacer la edicién de genes de una manera que pase el filtro
del derecho a (2) la no discriminacién? ;Cémo puede la tecnologia
de ediciéon de genes ayudar al derecho a (2) la no discriminacioén?
¢Qué se debe hacer para que la edicién de genes mantenga este de-
recho seguro y mas fuerte cuando la edicion de genes esté disponible
para el publico? O con respecto a la 1A para la salud humana y uno
de los ops: ;Coémo garantizar que la 1A para la salud no aumente la
pobreza? ;:Coémo puede la 1A ayudar al objetivo de (1) no pobreza
durante su desarrollo, distribucién y uso?

Este enfoque hace que los principios éticos sean mas concretos
en su aplicaciéon y mas utiles para la gobernanza global de las nuevas
tecnologias para la salud humana. También incluye las siguientes su-
gerencias:

* Ser proactivo y anticiparse pensando en la apariciéon de nue-
vas tecnologfas.

e Mejorar la educacién ética de los diferentes actores, no solo
de los hacedores de politicas que aprobaran o desaprobaran
las nuevas tecnologfas, sino también de los creadores, inver-
sionistas, editores y usuarios.

5. Conclusion

El principal objetivo del presente articulo fue el de analizar la gober-
nanza global de las nuevas tecnologias para la salud humana. En un
principio, se expusieron dos casos para mostrar la necesidad de una
gobernanza global. El documento abordé el concepto de gobernan-
za global como el proceso de gobernar asuntos de alcance mundial,
incluidos los multiples actores y los conceptos utilizados de la gober-
nanza global.

Posteriormente, el documento abord¢ la gobernanza global de las
nuevas tecnologfas: la necesidad, la viabilidad y cémo deberia ejercer-
se. Llama la atencién el hecho de que en la actualidad, la gobernanza
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se refiere mayoritariamente al saber hacer; sin embargo, un buen pro-
cedimiento no es suficiente para una buena gobernanza ya que el
contenido ético es crucial. Al mismo tiempo, hay conciencia de los
desafios que enfrenta la ética: la dificultad del consenso internacional
sobre los principios y la necesidad de ser mas propositivos. Se reco-
mienda prestar mas atencion al papel de los DH y los 0DSs, ambas con-
vergencias internacionales concretas. Habitualmente, los DH y los 0Ds
son puntos de referencia a la hora de aprobar o desaprobar nuevas
tecnologfas. Pero, como puntos de referencia, también deben estar
presentes desde la conceptualizacion y direccion de la creatividad a lo
largo del disefio, desarrollo, distribucion y uso de las nuevas tecnolo-
gias. Es de suponerse que las tecnologfas para la humanidad benefi-
cien al hombre, conserven y promuevan la vida de manera integral y
sustentable. Considerar los DH y los ODs como puntos de referencia
esta en armonia con esta vision.

En la dltima parte, el documento se centr en la gobernanza glo-
bal de las nuevas tecnologias para la salud humana, incluido el anali-
sis de los documentos de la oms sobre la gobernanza de la edicion
del genoma humano y la 1a. Como se sugirio, el analisis incluy6 el
procedimiento y los principios éticos. Se consideraron los DH y los
obs en relaciéon con los principios de decision proporcionados en
cada uno de los planes de gobernanza de la oms, y se dieron ejemplos
de algunas preguntas que se pueden utilizar, con la esperanza de que
estos principios sean mas concretos y utiles. Finalmente, este docu-
mento sugiere proactividad desde el inicio de las nuevas tecnologias
y una mejor educacién ética para los diferentes actores, como inven-
tores, inversores, editores y usuarios.
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