A modo de introduccion

El avance de la tecnologia es cada vez de mayor envergadura. Su limi-
te solo es temporal: lo que hoy resulta imposible, mafiana es una rea-
lidad. Se trata de un fenémeno imparable que impregna todos los sec-
tores de la vida en sociedad. La tecnologia nos fascina, nos seduce con
su capacidad de sorprendernos y nos deslumbra con las posibilidades
que ofrece de disfrutar de una vida mejor o, al menos, aparentemente
mejor. Hemos pasado de lo analdgico a lo digital de forma casi natural
y, en este transito, hemos puesto las conquistas digitales en un pedes-
tal, dejando la vida analdgica en un incierto segundo plano o, incluso,
en manos de circulos nostalgicos.

No cabe duda de que los avances modernos, lo que conocemos
como el nuevo entorno digital o el advenimiento de las tecnologias de
futuro, han cambiado nuestro estilo de vida. Muchas de sus aplicacio-
nes estan propiciando una mejor calidad de vida y un beneficio evi-
dente para el ser humano y su entorno. Negar esta realidad seria necio.
Pero también lo seria dar carta de libertad al saber tecnolégico, poner-
lo en primer término, como valor incuestionable y dejar que sus dicta-
dos se conviertan en las directrices que han de marcar el futuro de la
especie humana.

De nuevo la fascinacion, la seduccion de lo que ya se ha conquista-
do y de lo que se puede llegar a conquistar. Pero lo determinante no
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es sentirnos cautivados por las posibilidades reales del mundo tecno-
l6gico y digital, sino traspasar ese instante de fascinacion y poner
nuestra mirada mas alla. No podemos dejarnos atrapar por lo que nos
fascina. Quedar extasiados ante la grandeza de sus logros puede afec-
tar nuestra capacidad critica debilitandola o, cuando menos, ponién-
dola en riesgo.

Uno de los sectores més sensibles al desarrollo tecnolégico es el
relativo a la salud, las prestaciones sanitarias, la investigacion biomé-
dicay todo el complejo entramado de actuaciones y herramientas que
rodean el ambito médico, clinico y asistencial en general. La tecnolo-
gia ha entrado con fuerza en este sector, permitiendo avanzar en la
mejora de la salud en general, pero incidiendo a su vez, y de forma
sustancial, en principios éticos y juridicos basicos del entorno sanita-
rio. Los destinatarios del tratamiento en salud son las personas y, en
las personas, lo que hay es humanidad, valores, dignidad y derechos.
A nadie se le escapa que las probabilidades de colision entre lo que es
tecnologia pura y entidad humana (con toda su carga intangible), son
especialmente altas y de significada trascendencia a nivel vital.

Con el soporte del proyecto BioDat: «Datos de salud: claves éti-
co-juridicas para la transformacién digital en el 4mbito sanitario»
(Fundacién Séneca-Agencia de Ciencia y Tecnologia de la Region de
Murcia, Ref. 20939/P1/18) y desde la impronta marcada por el Centro
de Estudios en Bioderecho, Etica y Salud de la Universidad de Murcia
(CEBES) y la Unidad Asociada del CSIC Bioderecho, Etica, Salud y
Organizaciones (BESO) investigadores de estas instituciones en estre-
cha colaboracién con la Universidad de Guadalajara, en Jalisco, Mé-
xico (UdG) hemos analizado algunas de las cuestiones de mayor rele-
vancia que, a nivel tecnoldgico, estan en el primer plano del debate
ante su desarrollo en el ambito sanitario. Los distintos capitulos que
conforman esta obra analizan la incidencia de la tecnologia, del mun-
do digital y del uso de los datos en la estructura actual y futura de la
sanidad. Tratan de poner de relieve sus beneficios y sus riesgos, anali-
zando desde una vision multidisciplinar algunas de las dreas de in-
fluencia en las que el mundo tecnoldgico ha penetrado en el trata-
miento de las cuestiones que atafien a la salud, modelando la
estructura tradicional de la relacion y de la prestacion sanitaria. Y lo
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determinante es que este andlisis se hace desde una perspectiva distin-
ta a la habitual. No se trata de estudiar la vertiente juridica (derecho
sanitario) derivada de la aplicacion de la tecnologia al campo de la sa-
lud; no se trata de reflexionar sobre la correspondencia ética del uso
de la tecnologia con los principios que definen la atencién sanitaria;
no se trata de acotar los margenes técnicos y la eficiencia de los dispo-
sitivos y modelos digitales empleados. Se trata de hacer interaccionar
todos esos parametros entre si de forma indivisible, sin formular ana-
lisis fragmentarios que solo atiendan a la perspectiva ética, a la argu-
mentacion juridica o al cientifismo tecnolégico. Si derecho, ética y
ciencia no van de la mano, no hay verdad, no hay rigor, no hay so-
luciones justas a las incognitas complejas del desarrollo moderno.

Es por ello por lo que esta es una obra de bioderecho. Bioderecho
entendido como una nueva férmula de analizar y situarse ante los re-
tos de la sociedad del siglo xx1. Desde el bioderecho, la realidad sani-
taria hay que afrontarla observando la tecnociencia y siendo conscien-
tes de que, si bien esta es capaz de llegar a muchos terrenos, no por el
hecho de ser capaz, hemos de inferir que su valor ético se le supone y
que su construccion juridica no precisa de nuevas fronteras. Estamos
entrando en lo que es un principio basico de bioderecho: no todo lo
que técnicamente es posible ha de ser, a priorz, éticamente aceptable;
y, aun mas, caso de serlo (y aunque solo lo fuera en parte) siempre es
necesario establecer el marco juridico que garantice el respeto al mini-
mo comun denominador social que posibilite las decisiones justas.
Desde el bioderecho buscamos dar un tratamiento interdisciplinar a
los dilemas que nos plantean los avances de la ciencia en la actualidad
y en un futuro préximo. Derecho, ética y ciencia (ciencias de la vida
en general) reflexionando de forma conjunta y compartida. Propo-
niendo soluciones justas desde la realidad empirica de las tecnocien-
cias (conocimiento profundo del funcionamiento de cada realidad
tecnoldgica), con el aval valdrico que se sustenta en el minimo comun
denominador ético asumible por una sociedad pluralista (los derechos
humanos son un fiel ejemplo) y bajo el marco de un derecho respetuo-
so y sensible con la persona (justo y solidario), garante y protector de
la condicién humana y de la dignidad. Estas directrices aparecen cla-
ramente marcadas en los distintos capitulos de este libro, cuyo com-
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promiso es analizar, desde el rigor cientifico, las consecuencias y los
retos ético-juridicos del sector sanitario ante la proliferacion de pro-
puestas tecnoldgicas que se estan haciendo realidad en su seno.

El punto de partida es el marco ético, que afecta tanto a los princi-
pios rectores como a las aplicaciones concretas (algunas de ellas muy
actuales, como la robética asistencial). A él se refieren los cuatro pri-
meros capitulos de este estudio:

La aplicacion de las tecnologias vanguardistas para la salud y los cuida-
dos constituye un gran avance como medio idéneo para reducir la vulne-
rabilidad de las personas aumentando el empoderamiento de las mismas,
conforme al reconocimiento de la igual dignidad de todos los seres hu-
manos [...] pero no todo lo que hacen posible las tecnologias avanzadas
en el terreno sanitario es éticamente aceptable, porque sigue siendo prio-
ritario proteger la dignidad de las personas [...] Para tomar en serio el
desafio de llevar a cabo una distribucién justa de las tecnologias avanza-
das en salud y cuidados, es imprescindible adoptar esa ética cosmopolita
que otorga prioridad a los Derechos Humanos frente a la deriva de nega-
cién del universalismo moral en la que estamos inmersos. No basta con
tener buenas herramientas tecnolégicas (medios), sino que es preciso
utilizarlas con prudencia y distribuirlas con justicia (fines). La ética es,
precisamente, la ciencia de los fines, y por ello es necesario cultivarla con
esmero al mismo tiempo que seguimos desarrollando tecnologias cada
vez mas sofisticadas y potentes, de manera que estas sean puestas al ser-
vicio de los fines mds valiosos, razonables y deseables (Emilio MARTINEZ
NAVARRO).

La idea de que existe un antagonismo entre las técnicas y el humanis-
mo no es del todo correcta ya que la historia de la humanidad no se com-
prende sin las artificialidades humanas. Si bien, en ocasiones las técnicas
han resultado contrarias a las aspiraciones de autonomia, justicia, paz o
libertad, las mismas técnicas han sido el recurso para alcanzar dichas prio-
ridades o el recurso para superar los obstaculos. Las tecnologias médicas,
a pesar de la promesa de solucionar inquietudes humanas respecto a la
salud, no dejan de ofrecer conflictos de diferente indole, por lo anterior
es necesaria una revision continua en sus diferentes ambitos. Cuando los
conflictos son de indole humano o social, entonces se hace necesario que
las revisiones sean plurales y pluridisciplinarias (Cuauhtémoc MAYORGA
MADRIGAL y Diana Lizbeth Ruiz-RINCON).
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Uno de los retos mas preocupantes en el futuro esta relacionado con
la sobredimensién de la inteligencia artificial, el 7zachine learning y los
sistemas inteligentes que se han incorporado gradualmente en los diagra-
mas diagndsticos con alta precision. Estos generan vias informaticas que
van escalando de forma sistematica a puntos eventualmente inadvertidos
por la inteligencia humana, pero carecen de la sensibilidad, y el humanis-
mo para integrar el aspecto emocional y la identidad tnica e individual en
los mecanismos de respuesta [...] Hoy por hoy, la tecnologia ha aumen-
tado su asertividad, pero no ha logrado la empatia definitiva en un marco
de interaccién emocional inteligente que eventualmente tiende a la frivo-
lidad y pueden también representar un sesgo en la atencion integral y la
preservacién de la interaccién humana y su dignidad (Rodrigo Ra-
MOs-ZUNIGA y Carlos I. RAMIREZ BANALES).

Seria inadecuado concebir la robdtica asistencial como un sustituto de
una persona cuidadora. Esto es asi porque el cuidado es un fendmeno
complejo, poliédrico y sincrénico. A menudo se desarrolla en redes de
personas y relaciones entre las que ademas median relaciones de poder y
desigualdad, debido a la presencia de dependencia y vulnerabilidad en
este tipo de contextos [...] el reto de la robdtica asistencial estriba en con-
tribuir al buen cuidado generando confianza y apropiacién social de los
dispositivos y artefactos; esto es, propiciando la inclusividad y la partici-
pacién social. Porque en la robdtica asistencial se sustancia uno de los
retos contemporaneos de la tecnologia: la interaccién humano-maquina
[...] existen riesgos innegables (el engafio, la manipulacién, la merma de
contacto humano) que solo pueden afrontarse mediante una confianza
basada en un conjunto de determinantes éticos que alinean los valores
sociales con los artefactos y dispositivos (Txetxu AusiN DiEz, Belén LiEpo
FERNANDEZ y Daniel LoOrEZ CASTRO).

Los cinco capitulos restantes dirigen su atencién a las relaciones

sanitarias derivadas del uso de la tecnologia, el tratamiento de los da-
tos personales y la medicina personalizada: autonomia y tecnologia en
la era digital y ante las crisis sanitarias, telemedicina, datos de salud y
medicina de precision:

Debido a las mtltiples formas en las que la IA puede interferir en el ejer-
cicio de la autonomia, el disefio de estos sistemas inteligentes debe cen-
trarse en el servicio a los seres humanos [...] Este enfoque de disefio de
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TA que es respetuoso de la autonomia también promueve la confianza en
el uso de esta y facilita que sus beneficios sean para el ser humano [...]
Los sistemas de IA pueden ser herramientas que beneficien a las personas
a la hora de tomar decisiones importantes en su vida, ya sea mediante el
asesoramiento o incluso en la subrogacion de éstas. Sin embargo, son
tecnologias en proceso de desarrollo que no estan libres de criticas y de-
bilidades, por lo que se deben entender dentro de su etapa de desarrollo
y su uso también tiene que ser analizado desde su contexto de aplicacion.
Un sistema de IA puede generar opciones para decidir frente a escenarios
complejos de manera eficiente y rapida, pero si la informacién que reside
en las bases de datos de estos sistemas es incorrecta o incompleta, tam-
bién puede promover decisiones parciales que incrementen la brecha de
desigualdad y el estigma en las personas (Ixchel Itza PATINO GONZALEZ y
José Isaac GONZALEZ HUERTA).

Ante las crisis sanitarias, la tecnologia puede desempenar una labor
valiosa. Para ello es necesario implantar un sistema mundial de salud di-
gital entre los Estados, lo que debe ir de la mano con un sélido desarrollo
normativo en bioderecho [...] La telesalud debe de respetar los mas ba-
sicos aspectos de derechos humanos y a la vez prioridades de salud, man-
teniendo un estdndar ético y juridico muy alto, ser confiable, de ficil ac-
ceso para los pacientes y el personal sanitario. Recordemos el gran riesgo
que existe de la exclusién de los grupos vulnerables [...] El derecho de
acceso a la salud es un derecho fundamental y no un objeto de comercio
entre consorcios e industria en el que se confunda al paciente con un
consumidor. Transparencia, accesibilidad, privacidad, seguridad o confi-
dencialidad (entre otros) deben estar presentes en un desarrollo de bio-
derecho [...]. En plena crisis sanitaria y ante un inminente confinamiento,
la tecnologia fue una aliada clave, no solo para hacer frente a los propios
retos de la pandemia, sino que sirvié también para dar continuidad a los
tratamientos que se estaban realizando (Jestis CABRAL, Adolfo EspPINOSsA,
José Lorez, Esdras HERNANDEZ y Noemi LOPEZ).

Telemedicina, asistencia remota y otros tipos de telesalud son fruto del
desarrollo tecnolégico, pero ¢pueden convertirse en instrumento de tran-
sito hacia la virtualizacién de la atencién sanitaria?, ¢cudl es la esencia de
la prestacion?, ¢qué sucede con aquellos factores intangibles que estdn
presentes en toda atencidn sanitaria? Es necesario efectuar una pondera-
cién interdisciplinar, aplicada a cada supuesto concreto, en la que dere-
cho, ética y ciencia lleguen a una solucién compartida presidida por
la confianza hacia el sistema, la transparencia de los procesos, la libertad,
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la autonomia y la equidad en el acceso. La atencién sanitaria ha de huma-
nizar la prestacién y huir de los intereses comerciales; estos son parame-
tros que no hay que perder de vista (José Ramén SALCEDO HERNANDEZ).

El desarrollo de la tecnologia y su aplicacién al ambito de la salud, que
empez6 en un primer momento con la digitalizacién de las historias clini-
cas y que actualmente se enfrenta a la aplicacién de herramientas como el
big data o la inteligencia artificial [...], ha hecho que nos replanteemos
el valor del dato y finalidad para las que debemos tratar los datos de salud.
Surgen asi preguntas como las siguientes: si dispongo de grandes cantida-
des de informacién de salud generada en los sistemas sanitarios y de asis-
tencia social, ¢puede esta informacion ser tratada mediante los modernos
sistemas de gestion de datos y ayudarme a prevenir y curar enfermedades?
Si esto es asi, ¢es ético no utilizarla? ¢Es licito hacerlo? ¢En qué situacio-
nes y con qué requisitos? ¢Estan estos tltimos definidos? ¢Los datos de
salud siguen siendo del paciente que los generé? ¢Puede este controlar lo
que se hace con su informacién sanitaria e incluso impedir ciertos usos?
En este debate conceptos como bien comtn, interés ptiblico o solidaridad
van cobrando relevancia frente a otros como la autonomia y el consenti-
miento (Maria Belén ANDREU MARTINEZ).

Desde finales del pasado siglo, la medicina afronta nuevos retos de la
mano de la inteligencia artificial, el big data de salud (anilisis de datos
masivos) y la genética (capacidad de lectura del ADN). Se producen, de
este modo, dos «sesgos cognitivos» que pueden contribuir a despistar al
observador de este proceso profundamente complejo, susceptible de in-
cidir en la esencia misma del ser humano. En primer lugar, los promete-
dores avances de la medicina personalizada de precisién con una casi in-
finita proyeccion preventiva, diagndstica y curativa, tienden a enfocarse
desde una perspectiva fundamentalmente técnico-cientifica, muy centra-
dos en lo posible, pero no siempre en lo deseable, recomendable o permi-
sible. Es lo que podriamos denominar «sesgo de entusiasmo cientifico».
En segundo lugar, dado el funcionamiento de la medicina personalizada
de precision, que reposa instrumentalmente sobre la IA y el tratamiento
masivo de datos, la proteccién de datos y la intimidad han capitalizado
buena parte del debate relativo a las implicaciones ético-juridicas de estas
nuevas tecnologias aplicadas al 4mbito de la salud. Es lo que podriamos
denominar «sesgo de reduccionismo ético-juridico». Conviene, no obs-
tante, reparar en el fondo de la cuestion. Genética y gendmica apuntan al
corazén mismo de la dignidad del ser humano [...]. Por afiadidura, la
medicina personalizada de precision presenta una enorme capacidad para
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curar, mediante el acceso a tratamientos eficaces y seguros, pero ese des-
comunal potencial puede contribuir paralelamente a ahondar en las
desigualdades (Maria Magnolia PARDO LOPEZ).

El arco de tematicas es de gran magnitud. En esta obra se tocan
solo algunas de ellas, aunque de significada importancia. Lo determi-
nante es el modo de abordarlas. Mirarlas con la impronta interdisci-
plinar que propone el bioderecho es también hacer una llamada a
superar la fascinacion que nos producen los avances tecnoldgicos, si-
tuarlos en su contexto y otorgarles el valor que tienen; y su valor no es
matematico, es circunstancial y subordinado al contenido intangible y
a las expectativas de quienes son sus destinatarios. Tecnologia si. Di-
gitalizacién también. Pero todo en su justa medida; y la medida justa
nunca es unidireccional ni excluyente, sino corresponsable, multifacé-
tica y enraizada en la realidad individualizada de cada situacién, cada
proyecto, cada colectivo y, en fin, cada persona. Detris de toda crea-
cién humana existe una finalidad cuantificable en la que su contenido
ético es irrenunciable porque le hace ser participe de los valores que
atesoran quienes la han creado. Y detras de toda creacién humana
también hay corresponsabilidad social, vida en comunidad y solidari-
dad cordial que permiten identificar los dictados de justicia que, desde
el saber juridico, benefician la convivencia respetuosa y en dignidad.



