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PREAMBULO: TECNOLOGIA PARA PERSUADIRNOS

Siguiendo una sugerencia que agradezco a los editores de Anales, me limitaré a hacer
una presentacion, tan breve como sea posible, del articulo titulado “Reglas para el
parque digital humano. Dos casos paradigmaticos de crianza y domesticacion de seres
humanos: Edicién de la linea germinal y tecnologia persuasiva”, de un colectivo de
autores encabezado por Rinie van Est, que aparece en este mismo numero. Mi objetivo
es llamar la atencion hacia determinadas cuestiones tratadas en é€l, con el fin de
suscitar la deliberacion de los lectores.

Los autores del articulo que presentamos, trabajan en el Instituto Rathenau y se
dedican a investigar dentro del marco académico de su instituto, salvo en el caso de
Niels Nijsingh, investigador de la Universidad de Utrecht.*

El articulo de referencia constituydo el documento de base (“backgroundpaper”)
comisionado por los organizadores de la 112 Cumbre Global de Comités de
Etica/Bioética, celebrada en Berlin, los dias 16-18 de marzo pasado, convocada por la
OMS. El articulo lo recibimos con antelacion los participantes en la Cumbre y estuvo
destinado a ser tratado en la primera Sesion Plenaria de la Cumbre (“Tecnologias
Emergentes y Convergentes”), luego de su presentacion por el propio Rinie van Est.

Si bien los autores (posiblemente a solicitud de los organizadores de la Cumbre)
decidieron tratar conjuntamente lo que ellos denominan “dos casos paradigmaticos” del
uso de las tecnologias emergentes y convergentes, lo que mas atrajo de inmediato mi
atencion fue lo referido al segundo caso, que seria propiamente de “domesticacion” de
seres humanos, mediante el uso de la tecnologia persuasiva. Mis estudios de la
persuasion, como modo de hacer cambiar la conducta humana, es decir de conseguir
gue las personas que son objeto de persuasion, adopten las conductas que les inducen
quienes las persuaden, comenzaron desde finales del siglo pasado y se nutrieron en
buena parte de los trabajos publicados por el grupo denominado de Actitudes y
Persuasion, de la Universidad de Ohio, de Estados Unidos de América. Parte de ese
grupo es Pablo Brifiol, Profesor de la Facultad de Psicologia de la Universidad
Autonoma de Madrid, algunos de cuyos trabajos me han permitido adentrarme algo en

1El Instituto Rathenau esta situado en La Haya, Paises Bajos. Se constituyé con esta denominacion en 1994, a
partir de la entonces existente Organizacién de los Paises Bajos para la Evaluacién de Tecnologia (NOTA), creada
en 1986, y pasé a formar parte de la Real Academia de Artes y Ciencias de los Paises Bajos (KNWA). Su mision es
estimular la formacién de la opinién publica y politica sobre la ciencia y la tecnologia y consta de dos departamentos
principales: Evaluacién de Tecnologia y Evaluacién del Sistema de Ciencia. El mas importante actor social
interesado (stakeholder) en el trabajo del Instituto es el Parlamento, constituido por la Camara de Representantes y
el Senado. El publico general, los centros de investigacion, las universidades y los ministerios, en particular, el
Ministerio de Educacion, Ciencia y Cultura, son los otros importantes actores sociales interesados en su trabajo
(Nota de la Redaccion de Anales).
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los aspectos mas bien psicologicos, de lo que llegaria a convertirse en una de las
tecnologias emergentes y convergentes de las denominadas TIC (Tecnologias de la
informacion y las comunicaciones). Simultineamente avancé en el estudio de la
cibernética, muy estrechamente vinculada con estas ultimas.

De tal modo, ya en 2012 me atrevi a redactar una conferencia titulada “Ciencia de la
Moral y del Derecho: La insoportable levedad de la persuasion”, para brindarla en la
Universidad de Arequipa, en Per0, en julio de ese afio. En el titulo de mi conferencia
utilizo como “gancho” la paréafrasis del titulo de la novela de Milan Kundera?, muy
popular por aquellos tiempos, que a su vez también fue también parafraseada
anteriormente por un par de autores norteamericanos® en el titulo de uno de sus
articulos (“La insoportable automaticidad del ser”).

El hilo de mi pensamiento, expuesto en dicha conferencia, arrancaba desde el uso de
la oratoria y la retorica, desde la mas remota antigliedad, con fines persuasivos,
pasando por el auge que tuvo este arte, ya con ciertos fundamentos cientificos, durante
la 1l Guerra Mundial, para conformar la propaganda politica y bélica. Me detenia en la
definicion de persuasion, ya proyectada hacia sus posibilidades tecnoldgicas actuales,
gue brindaba la ciencia experimental de la psicologia a finales del siglo XX, como “el
poder de las personas para alterar las actitudes y la conducta mediante la
informacién”.# Hacia énfasis, entonces, en lo que pudiéramos llamar, sin exagerar, un
escandaloso descubrimiento publicado en el 2005°, que ponia la mesa para emprender
lo que constituiria una variante de farmaco-persuasion, con el uso de la hormona
oxitocina en spray nasal para provocar un aumento de la confianza de los sujetos a ser
persuadidos y un consecuente aumento en la efectividad y el alcance de la persuasién
gue se podria conseguir. Con este llamado de atencién comenzaba yo las conclusiones
de aquella conferencia.

Estos antecedentes quieren explicar el enorme interés que me suscité el articulo que
invito a los lectores a examinar. Me permito subrayar la importancia que tiene que en
aguel entorno y en oportunidad de una reunién de tanta relevancia, con alcance global,
se expusieran, con la asepsia que impone el rigor académico, detalles de lo que ya, en
este momento, constituye toda una metodologia establecida y practicada, que conduce
a lo que los autores se ven obligados a llamar por su nombre: la domesticacién de los
seres humanos.

Me permito, quizas, faltar un tanto a la asepsia académica con que debemos tratar
estos asuntos, para hacer énfasis en aspectos no plenamente abordados por los
autores del articulo que nos ocupa. Si bien en el primer caso paradigmatico al que ellos
se refieren, de la intervencion (edicion) en la linea germinal, existe el riesgo innegable
de comenzar a modificar el fundamento genético mismo de una parte de la especie, en
sentidos inciertos que incrementan los peligros de extincién, se trata aqui de la
aplicacion de tecnologias muy avanzadas, de elevado costo y que estarian a

2 “La insoportable levedad del ser”.

3John A. Bargh and Tanya L. Chartrand (1999).The unbearable automaticity of being.American Psychologist, Vol. 54,
No. 7, 462-479.

4 John T. Cacioppo, Gary G. Berntson y Richard E. Petty (1997). Persuasion.In R. Dulbecco (Ed.), Encyclopedia of
human biology, Volume 5 , 2" edition (pp. 679-690). Orlando, FL: AcademicPress. [Mi subrayado. DPH].

SMichael Kosfeld, Markus Heinrichs, Paul J. Zak, Urs Fischbacher & Ernst Fehr. Oxytocin increases trust in
humans.Nature.Vol 435, 2 June 2005, pp. 673-676.
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disposicion de una parte limitada de la poblacion. Ciertamente, son practicas en las que
no es posible confiar, a pesar del esfuerzo de los que las aplican por persuadir a sus
sujetos de lo contrario. Pero en el segundo caso paradigmatico, que es el que
deseamos subrayar, practicamente en el momento actual no hay ningan ser humano
que quede fuera del alcance de esta tecnologia persuasiva.

Sin pretender “politizar” la cuestion, pido que se preste especial atencion a la mencién
reiterada de los autores a gobiernos, politicos, negocios y comerciantes en el uso de tal
tecnologia, en el que estan profundamente involucrados ademas los medios de difusion
principales en el mundo entero. Sin ir muy lejos, seria posible entender mucho mejor lo
gue ocurre en el momento actual, en el ambito latinoamericano, con la campafa por
hacer retroceder a las fuerzas progresistas que han alcanzado determinadas
posiciones favorables, haciendo uso de los mismos mecanismos que operan en las
democracias occidentales.

- Preadmbulo y traduccion del articulo original por Daniel Piedra Herrera, Comité
Nacional Cubano de Bioética, Academia de Ciencias de Cuba

DOCUMENTO DE BASE PARA LA 112 CUMBRE GLOBAL DE COMITES
NACIONALES DE ETICA/BIOETICA

Sesion I: Tecnologias Emergentes y Convergentes
1. La condicién digital humana

En todos los milenios previos, nuestras tecnologias han estado dirigidas
hacia afuera, para controlar nuestro medio ambiente (...) Ahora, sin
embargo, hemos comenzado un proceso al por mayor, de apuntar
nuestras tecnologias hacia adentro. Ahora nuestras tecnologias han
comenzado a fundirse con nuestras mentes, nuestras memorias,
nuestros metabolismos, nuestras personalidades, nuestras progenies y
tal vez hasta nuestras almas.

Joel Garreau (2004, 6) en Radical Evolution’

1.1. Intimar con latecnologia

Hemos llegado a ser muy intimos con la tecnologia (Van Est 2014). Le damos la
bienvenida a que la tecnologia anide entre nosotros, en nosotros y muy pegada a
nuestros cuerpos. Mediante estas tecnologias informamos constantemente al mundo
exterior acerca de nuestro cuerpo y nuestra conducta. Estamos monitoreados desde la
cuna hasta la tumba: nuestros teléfonos moéviles pueden indicar cuando tiene lugar la
ovulacion, usamos aplicaciones de ingesta caldrica y se hacen dispositivos inteligentes
para que sigan nuestros ritmos cardiacos, registren a qué miramos y chequeen si las
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emociones que mostramos son verdaderas o falsas. Aun antes del nacimiento, todavia
en la fase de tubo de ensayo, somos capaces de identificar defectos genéticos o
talentos en los embriones que se crean mediante la Fertilizacion in vitro(FIV). Como
consecuencia, nuestros cuerpos y nuestra conducta se han convertido en objetos de
intervencion tecnologica. Esto lo ilustran los recientes desarrollos en el campo de la
tecnologia persuasiva y la edicion de la linea germinal humana.

Esta fusibn hombre-maquina presenta una nueva fase en la sociedad de la informacion,
que es posibilitada por la digitalizacion de la vida. Una caracteristica clave de la
tecnologia de la informacion (TI) es que ella se mezcla con todas las clases de
tecnologias y procesos existentes (Castells 1996). Nos gustaria discernir cuatro tipos
importantes de convergencias en la Tl (ver Tabla 1). La digitalizacién de los procesos
de produccién han sido posibles por lamecatrénica, que es la mezcla de ingenieria
mecanica y la electronica. La comunicacion digital presenta una segunda forma: las
tecnologias de la informacion y la comunicacion se combinan en la ‘TIC’, posibilitando,
por ejemplo, la internet moévil. Muchas firmas y autoridades de la Tl esperan que en las
proximas dos décadas la internet convergira con el mundo fisico. Los productos fisicos
se expandirdn con una direccion de internet, sensores, potencia computacional y
facilidades de comunicacién. La Internet de las Cosas implica la digitalizacion del
mundo fisico. Finalmente, la Tl se esta mezclando con la biologia o con los sistemas
vivos, incluyendo a los humanos. Desde una perspectiva tecnolégica esto implica que
la tecnologia de la informacion, ayudada por componentes de tamafio micro- o nano-,
se funde con la bio-tecnologia y la tecnologia cognitiva. A esto popularmente se le
denomina convergencia NBIC.

Tabla 1: Vision de conjunto de cuatro convergencias Tl cruciales (Fuente: Van
Est&Kool 2015, 47).

Convergencia Areas que convergen Digitalizacion de

Ingenieria mecanicay

L Procesos de produccion
electronica

Mecatronica(robética)

Procesos de

TIC (incluyendointernety | TI&tecnologias de la informacionycomunicacio

telefonia maovil) comunicacion n
Internetde
lasCosas(infoynanoo bits y | Internet y mundo fisico Cadenas de valor
atomos)

Procesos

. vitales,incluyendobioldgic
Convergencia Tl y biologia 0S,cognitivos y sociales
NBIC(nano,bio,info,cogno) h ’
umanos
processes
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En esencia la convergencia NBIC implica una interaccion incrementada entre las
ciencias de la vida y las fisicas, lo que constituye dos megatendencias de la
bioingenieria: la biologia convirtiéndose en tecnologia y viceversa (Van
Est&Stemerding 2012). Que la biologia se convierta en tecnologia apunta hacia nuevas
herramientas ingenieriles que permiten intervenciones de mas amplio alcance en los
sistemas vivos, permitiendo que el cuerpo y el cerebro humanos sean controlados
como si fueran maquinas. La edicion de la linea germinal humana claramente se ajusta
a esta primera tendencia. La segunda tendencia, de “la tecnologia convirtiéndose en
biologia” acarrea la ambicién ingenieril de introducir rasgos semejantes a la vida, tales
como la auto-reparacion, la cognicion y el aprendizaje, en la tecnologia. Esto queda
ilustrado por la tecnologia persuasiva, que asume un estilo de agencia similar al
humano, dirigida — por ejemplo — a anticiparse a la conducta humana o en influirla .
Cuando miramos nuestra propia condicidbn tecno-humana, la NBIC posibilita la
digitalizacion de la vida humana, incluyendo a los procesos fisiolégicos, cognitivos y
sociales y apoya tres tendencias. Primero, los seres humanos son cada vez mas vistos
como maquinas, que pueden ser mantenidas, reparadas y hasta modernizadas.
Después, las maquinas adquieren cada vez mas rasgos semejantes a los humanos. Y
tercero, las maquinas penetran en nuestra privacidad y vida social e influyen
crecientemente en como interactian los humanos. Estas tendencias disminuyen todas
las distancias entre nosotros mismos Yy la tecnologia. En esta era digital, nosotros, los
humanos, nos hemos hecho tecno-humanos, mezclas de hombre y maquina, ciborgs.
Esta revolucion de la tecnologia intima crea una batalla para nuestro cuerpo y nuestra
conducta y en consecuencia trae muchas cuestiones politicas y éticas y una de las mas
sensibles se relaciona con las tecnologias que buscan la alteracion de nuestra linea
germinal o nuestra conducta.

1.2. Estar conscientes de la crianza'y domesticacion

La domesticacion del hombre es la cosa mas impensable, de la cual el
humanismoha apartado sus ojos, desde la antigiedad hasta el
presente.Peter Sloterdijk (2009/1999, pag. 23) en ‘Rules for the human
zo0’

Parece que tenemos dificultades para encarar verdaderamente el impacto definitivo
que tiene la tecnologia sobre nuestra condicién humana y para asumir responsabilidad
explicita por su gobierno. El filésofo aleman Peter Sloterdijk (2009/1999) encontrd
mucha oposicion cuando en 1999 se atrevidé a hablar en términos de ‘crianza’ y
‘domesticacion’ de los seres humanos en su conferencia ElmauerReglas para el
zooldgico humano. Segun él, al humanismo lo que le importd siempre fue “la
domesticacion de los hombres”, mediante el valor instructivo de los libros: “La tesis
escondida del humanismo es: leer los libros correctos calma a la bestia interior”
(Sloterdijk 2009/1999, 15). Sloterdijk declara que ademas de ‘domesticar a las
personas para que sean buenos ciudadanos, mediante textos persuasivos, estamos
desarrollando los medios técnicos para disefiar genéticamente nuestra descendencia.
En lugar de ignorar las tecnologias, tales como la seleccion prenatal de embriones y la
ediciobn de la linea germinal, existe la necesidad de debatir acerca de cémo la
humanidad puede hacer mejor uso de estas nuevas tecnologias de crianza.
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Lo que resulta bastante extrafio es que Sloterdijk no entr6 en los problemas de la
domesticacion real de personas, aunque hay muchos medios tecnoldgicos para
‘domesticar’ a las personas ademéas de los libros. Piénsese, por ejemplo, en los
entrenadores electronicos de estilo de vida, que ayudan a sus usuarios a alcanzar
objetivos personales tales como la pérdida de peso, una conducta financieramente
saludable, o una consciencia medioambiental (Kooly cols. 2015). Tal vez esta brecha
refleje el estado del arte de la tecnologia a fines del siglo XX. Cuando Sloterdijk llamoé a
sus colegas a hacer una reflexion fundamentada sobre las “reglas para el
mantenimiento del zooldgico humano”, probablemente estaba consciente del proyecto
del Genoma Humano como un ejemplo temprano de la convergencia entre la biologia y
las TI, pero no del hecho de que se estaba tramando una nueva vision del futuro rol de
la tecnologia de computacion: la inteligencia ambiental (ver Aarts&Marzano 2003). El
término ‘inteligencia ambiental’ (IAm) se refiere a la tecnologia ‘inteligente’ invisible
incrustada en el ambiente humano cotidiano, o hasta en el propio cuerpo humano.
Desde entonces, la vision IAm ha moldeado fuertemente la agenda de investigacion
europea en Tl y ahora ha llegado a dominar las estrategias de innovaciéon de la mayoria
de las compafiias globales de TI. Las tecnologias emplazadas para hacer a los
ambientes ‘inteligentes’ y adaptivos son los sensores, internet, la tecnologia de nube,
los grandes datos, las maquinas que aprenden, etc. Segun Verbeek (2009, 239), estas
tecnologias de la informacion nos desafian a que “domestiquemos la domesticacion”.
Entonces, ademas de una politica consciente de crianza, también necesitamos
desarrollar una politica consciente de ‘domesticacion’ de los seres humanos mediante
las tecnologias.

1.3. Ser domesticados por los datos masivos

La digitalizacion de la vida humana (parcialmente impulsada por la convergencia NBIC)
estd despachando las tecnologias para domesticar a los seres humanos. La
digitalizacion esta guiada por una cosmovision informacional o cibernética, que esta
guiada a su vez por la ‘programabilidad’ y la ‘manipulabilidad’ (De Mul 1999). La
cibernética asume que los procesos mecanicos, Organicos, cognitivos y sociales
pueden ser todos descritos en términos digitales y que al simular tales procesos sera
posible intervenir en ellos. Si bien las materias primas de la revolucién industrial fueron
el algoddn, el carbén y el mineral de hierro, las personas forman la materia prima de la
revolucibn de la tecnologia intima (Van Est 2014). Primero, estamos siendo
digitalmente medidos: piénsese en los datos digitales sobre nuestra constitucion
genética, pensamientos, sentimientos, preferencias, conversaciones y localizaciones.
Estos datos no se recogen sin propdsito sino que suelen ser usados para hacer los
perfiles de los seres humanos en todos los modos posibles, con el objetivo explicito de
intervenir en los procesos humanos. Estos tres pasos en la digitalizacion de la vida
humana — medicidén, elaboracion de perfiles e intervencion en los humanos — se
vinculan directamente a los tres procesos generales que constituyen la cadena de valor
de los datos masivos: coleccion, analisis y aplicacion (ver Roosendaaly cols. 2014). Los
tres procesos juntos crean un lazo digital o cibernético de retroalimentacion.

La Tabla 2 ilustra esquematicamente como, en el campo de la cria y domesticacion,
nosotros como seres humanos usamos los datos masivos para domesticarnos a
nosotros mismos. En el campo de la cria, el cédigo del ADN juega un rol central. La
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recoleccion de ADN de embriones humanos creados mediante la FIV y el mapeo y el
almacenamiento de estos datos genéticos en un ‘biobanco’son un paso necesario
antes de analizar el perfil genético de un embrion. Tal diagndstico genético puede
conducir a la seleccion de embriones previa a la implantacion, pero también es
necesario para la edicién de la linea germinal, para propdsitos ya sea soméaticos o de
investigacion. Una muestra bioldgica cuya estructura de ADN y niveles de proteina
puedan ser analizados, también puede ser aplicada en el campo de la domesticacion
de los humanos. La informacién genética personal puede ser usada para determinar las
posibilidades de enfermar y aportar incentivos para cambios preventivos en el estilo de
vida. Hay muchos modos de medir y diagnosticar la condicion de salud de una persona
y estas tecnologias biomédicas estan siendo crecientemente aplicadas fuera del campo
meédico, por ejemplo por dispositivos de salud personales o ropa inteligente (Van Esty
cols. 2014). Ademas de las funciones corporales, la tecnologia digital puede cuantificar
varios tipos de conducta, emociones y actividades. Basadas en el analisis de todos
estos datos, las aplicaciones de teléfonos inteligentes pueden ofrecer consejo acerca
de muchos aspectos de nuestras vidas, que van desde las finanzas, la conducta de
alimentacion y de conduccion de vehiculos, las relaciones y las interacciones sociales
con los demas, hasta el estilo de vida y el consumo de energia (Kooly cols. 2015).
Elaborando la nocion de Sloterdijk del zoolégico o parque humano, vale decir que
estamos viviendo en un parque tecno-humano y que, dado el rol cada vez mas
penetrante que juega la digitalizacion en esto, también podriamos decir que estamos
viviendo en un parque digital humano.

Tabla 2: Algunos ejemplos de domesticacién digital humana mediante datos masivos.

Digitalizacion de lavida humana/ Cadena de valor de datos

: masivos
Tipo de
domesticacion yieqicién de . .
humana humanos/ Perfiles de Intervencion en
. humanos/ Analisis | humanos/
Recoleccion de Y
datos de datos Aplicacion
Mapeo del genoma L )
humanomediante Edicion de linea
secuenciacién de Perfiles genéticos germlnal_humana 3
Crianza de seres | ADN previa a ImplantaC|0n
humanos — ” ”
Diagnéstico genético | Seleccion de
Mapeo del genoma ) - : .
humano de pre-implantacion | embriones previa a
(PGD) la implantacion
Domesticacion | Prueba genética, . .
eba g Informe de prueba Manejo del estilo de
de seres p.ej. directa-al- " . -
: genética personal vida(prevencion)
humanos consumidor
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Aspectos
fisiolégicos, p.ej.
ritmo cardiaco,
presion sanguinea,
tasa de glucosa

Manejo del estilo de
vida
(prevencion)

Diagnéstico de salud
personal

Aspectos cognitivos,| Perfil social,
socialesy emocional y
emocionales conductual

E-coches, neuro-
marketing

Conducta de , : Publicidad
. Perfil de consumidor :
consumidor personalizada

1.4. Dos casos paradigmaticos

En este articulo examinamos en qué grado las reglas del parque digital humano estan
siendo debatidas y creadas a niveles nacional, regional (en particular europeo) y global.
Nos proponemos enfrentarnos a los procesos de confecciébn de reglas para la
domesticacion de seres humanos. Para hacerlo, reflexionamos sobre dos casos
paradigmaticos de tecnologias de crianza y domesticacion, que son respectivamente la
edicién de la linea germinal humana y la tecnologia persuasiva. Una linea historica
importante a este respecto es la trazada por la perspectiva de derechos humanos. Por
ejemplo: en respuesta a los horrores de la Il Guerra Mundial, la Declaracion Universal
de Derechos Humanos fue adoptada y proclamada en 1948 por la Asamblea General
de Naciones Unidas. Estudiaremos en qué grado la perspectiva de derechos humanos
estd conformando cémo la sociedad lidia con las tecnologias de crianza vy
domesticacion.

El capitulo 2 describe el debate ético evocado por los nuevos desarrollos en el campo
de la edicién de la linea germinal humana. Estudiamos el grado en que el debate actual
refleja el debate de larga data sobre ‘bebés de disefiador’ y el uso de tecnologias
genéticas para hacer investigacion médica, asi como el grado en que se plantean
nuevas cuestiones. Analizamos cémo los desarrollos tecnoldgicos anteriores, como el
ADN recombinante y la FIV dispararon debates éticos y politicos y en qué grado estos
condujeron a marcos regulatorios (inter)nacionales que anticiparon nuevas
capacidades tecnoldgicas. Algunos plantean, no obstante, que en tanto las tecnologias
anticipadas no estén en su lugar con seguridad, es relativamente facil prohibirlas. Pero
¢,qué ocurrird cuando la tecnologia se ponga al dia, como en el caso de la edicion de la
linea germinal humana? ¢Hara esto presion sobre los marcos existentes, o los
fortalecera?

El capitulo 3 enfoca la tecnologia persuasiva. Como muchas tecnologias, la tecnologia

persuasiva se ha sido posible por un amplio conjunto de otras tecnologias que van
desde los sensores hasta la robética y la inteligencia artificial. Describiremos como la
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tecnologia persuasiva conduce a nuevos tipos de cuestiones éticas, en particular a
nuevos tipos de cuestiones relacionadas con la privacidad. En contraste con las
tecnologias de la ingenieria genética, que han sido debatidas desde una perspectiva
ética por mas de cuatro décadas, las tecnologias de la informacion intima, como las
tecnologias persuasivas, han sido raramente reconocidas por el sistema politico como
necesitadas de reflexion ética critica y debate politico.

Una vez considerados los dos casos paradigméaticos, en el capitulo 4 sacamos algunas
conclusiones acerca de como la humanidad, hasta ahora, esta haciendo las reglas para
el parque digital humano.

2. Del mapeo del genoma humano ala edicion de la linea germinal humana

Hace solo alrededor de una década que leimos por primera vez el
genoma humano. Deberiamos ejercer gran cuidado antes que
comencemos a reescribirlo.Eric S. Lander (Julio de 2015) en The New
EnglandJournal of Medicine’

Nuestra constitucién genética se ha convertido en objeto de intervencion tecnoldgica.
Las tecnologias de reproduccion artificial, en combinacién con el mapeo del genoma
humano, han creado una ventana que se sigue ampliando siempre para el diagnostico,
pesquisa, seleccion y modificacién de nuestros rasgos genéticos. Con este desarrollo,
la largamente concebida y debatida posibilidad de la ingenieria de la linea germinal
esta casi llegando a estar al alcance. Esta perspectiva ha sido nuevamente objeto de
un vigoroso debate como resultado de la emergencia de
CRISPRS(clusteredregularlyinterspaced  short  palindromicrepeats, en espafiol
repeticiones palindromicas cortas agrupadas y regularmente interespaciadas), una
tecnologia que posibilita la ‘edicién’ del genoma en células vivas, con una facilidad sin
precedentes, bajo costo y la promesa de precision. El presente capitulo busca
comprender el debate que ha sido provocado por las nuevas perspectivas para la
ingenieria de la linea germinal humana, en el contexto de un debate bioético que ya
existe desde hace tiempo; debate que no solo ha estado respondiendo, sino que
también se ha anticipado a las crecientes posibilidades para disefiar la biologia humana
y el genoma humano. Analizamos cémo los regimenes actuales de regulacion son
informados por la perspectiva de derechos humano y nos preguntamos a nosotros
mismos ¢como lidiar con las nuevas perspectivas de edicién de la linea germinal
humana a la luz de estos regimenes establecidos?

2.1 Redisefio del genoma humano

Aungque la secuenciacion del genoma y los estudios de asociacion del genoma
completo han aportado durante afios mas y mas informacién sobre el genoma humano,
hasta muy recientemente era dificil actuar sobre esa informacion interviniendo en un
genoma (Baltimore y cols. 2015). La promesa revolucionaria del CRISPR es que nos
aporta las herramientas para adaptar especificamente y eficientemente los genomas de

5CRISPR-Cas9 completo.Ver Liang 2015. M3s tarde en 2015 se describié una alternativa ain mas prometedora a la
enzima Cas9 — Cfp1l. Ver Zhang 2015.
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bacterias, plantas y animales. Cuando se aplica a los humanos, esto puede involucrar
aplicaciones de la linea tanto somatica como germinal. Un ejemplo de una aplicacion
somatica seria la modificacion de células madre diseflada para reemplazar células
blancas de la sangre que eleven la resistencia al VIH. El CRISPR también puede ser
usado para modificar el ADN del embrion humano para ajustar mutaciones especificas
asociadas con la enfermedad genética. En el 2015, se inform6 que investigadores
chinos trataron de editar genéticamente un embrion humano (Liangy cols. 2015). Tales
cambios a la linea germinal humana hubieran tenido implicaciones no solo para el
individuo que hubiera surgido del embridn, sino también para sus herederos genéticos.
Consecuentemente, el descubrimiento de CRISPR parece darle una nueva relevancia a
la apelacion de Sloterdijk (2009/1999) al final del siglo XX.

Es interesante que cuando Sloterdijk hizo su alegato, las reglas para la cria humana
que anticipaban las posibilidades de la ingenieria de la linea germinal humana ya
habian estado o estaban siendo establecidas. En particular estas reglas fueron
desarrolladas dentro del contexto de los marcos de derechos humanos. Por ejemplo: la
Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos de la
UNESCO (1997) declara que el genoma humano deberia ser visto como “parte de la
herencia comun de la humanidad”. Y de acuerdo con el Articulo 13 de la Convencién
de Oviedo redactada por el Consejo de Europa en 1997, una intervencion que busque
modificar el genoma humano solo puede ser emprendida para propdsitos preventivos,
diagndsticos o terapéuticos y solamente si su fin es “no introducir ninguna modificacion
en el genoma de ningun descendiente”. Ademas, dentro de la Unién Europea podemos
encontrar un rechazo compartido a las practicas eugenésicas y la clonacion de seres
humanos, consideradas ambas una violacion de la dignidad humana, segun el Art. 3(2)
de la Carta de Derechos Fundamentales (2000).

Regresemos por un momento a la tecnologia CRISPR. En marzo de 2015 aparecieron
por primera vez rumores de que un grupo de cientificos chinos habian intentado la
modificacion de la linea germinal de embriones humanos. En anticipacién de esta
proeza, se publicaron por prominentes cientificos dos articulos en Nature y Science
respectivamente, que enfatizaban ambos la necesidad de un enfoque cuidadoso y
planteaban que en la actualidad las aplicaciones clinicas no eran justificables ni ética ni
cientificamente (Lanphier&Urnov 2015; Baltimore y cols. 2015). Esto fue rapidamente
seguido por un articulo firmado por Liang y cols. en abril de 2015, describiendo el uso
de CRISPR en un intento, en gran parte sin éxito, por editar genéticamente un embrién
humano, a partir de lo cual los investigadores concluyeron que la técnica todavia esta
“‘demasiado inmadura”, a lo cual respondieron rapidamente cientificos, éticos y
elaboradores de politicas (Liangy cols. 2015; Cyranoski and Reardon 2015).

¢Por qué, si el experimento fue basicamente un fracaso y la posibilidad de la ingenieria
de la linea germinal humana ha sido prevista desde hace tiempo y se han establecido
reglas en anticipacion de este potencial, el articulo de Liang desperto tal conmocion?
Una razén, sin duda, es que la ocurrencia real de la edicion del genoma en embriones
humanos produce con fuerza la consciencia de que este es un potencial real: realmente
tenemos la capacidad tecnolégica para cambiar la constitucion genética de los
humanos. En verdad, las tecnologias nuevas y emergentes de edicion de genes estan
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empujando la agenda hacia las posibilidades y peligros de la ingenieria de la linea
germinal humana, desafiando asi a las reglas que han sido establecidas acerca del
genoma humano desde una perspectiva de derechos humanos.

2.2. Seguridad y deseabilidad

Las posibilidades sin precedentes de CRISPR crean oportunidades para que los
cientificos en cualquier parte del mundo hagan todo tipo de experimentos, elevando y
amplificando la cuestion fundamental de los tipos de edicion del genoma humano que
deberian ser permitidas. Después de la publicaciéon del ya mencionado articulo de
Liang y cols. (2015), cientificos, elaboradores de politicas y éticos se apresuraron de
asumir esta cuestion, enfatizando la necesidad de reflexion sobre las posibles
implicaciones (Cyranosky&Reardon 2015). En esta seccion analizamos las
perspectivas éticas y legales sobre la edicion de la linea germinal humana planteadas
en respuesta a este articulo.

Pidiendo cuidado

Como se menciond anteriormente, en anticipacion de la investigacion por Liang y cols.
(2015) se publicaron dos articulos que abogaban por un enfoque cuidadoso a la edicion
de la linea germinal y planteando que las aplicaciones clinicas en la actualidad no son
ni ética ni cientificamente justificables. El articulo de Lanphier y cols. (2005) sin
ambigledad llevaba el titulo de “No editen la linea germinal humana” y pedia una
moratoria tanto en la investigacion como en las aplicaciones clinicas, planteando que la
edicion de la linea germinal humana puede conducir hacia una pendiente resbaladiza:

Muchos se oponen a la modificacién de la linea germinal sobre la base de que
permitir intervenciones incluso indudablemente terapéuticas podria hacernos
descender por una via que conduzca al mejoramiento genético no terapéutico.
Nosotroscompartimosestaspreocupaciones.

Lanphier y cols. (2015) estan ellos mismos involucrados en aplicaciones somaticas de
CRISPR y temen que las aplicaciones a la linea germinal de CRISPR induciran
ansiedad entre el publico general, que posiblemente resulten en una prohibicion de las
aplicaciones tanto sométicas como a la linea germinal.

El segundo articulo, por Baltimore y cols. (2015) también se opuso a la modificacién del
genoma para aplicacion clinica en humanos. No obstante, los autores recomiendan que
es importanteestimular y apoyar la investigacion transparente que evalle la eficacia y
especificidad de la tecnologia de ingenieria del genoma de CRISPR-Cas9, en sistemas
de modelos humanos y no humanos, relevantes a sus posibles aplicaciones para la
terapia génica de la linea germinal. Tal investigacion es esencial para informar las
deliberaciones acerca de qué aplicaciones clinicas, si es que las hay, pudieran ser
permisibles en el futuro. (Baltimore y cols. 2015).

Estos cientificos, entonces, plantean que la puerta hacia ulteriores investigaciones no
debe cerrarse por completo dado el potencial para importantes servicios de atencion de
salud.
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Dos visiones en conflicto

Estas dos posiciones representan aproximadamentedos perspectivas en conflicto que
dominan el debate sobre CRISP y la edicion de la linea germinal humana. Por un lado,
estan los que aplauden la ambicion de editar la linea germinal, pero que aconsejan
cuidado a causa de cuestiones de seguridad. Esta posicion parece ser el punto de vista
dominante. Otros comentaristas, no obstante, son muy escépticos sobre toda la
empresa y rechazan la edicion de la linea germinal humana como objetivo legitimo. Asi,
Francis Collins — director de los Institutos Nacionales de Salud de los EUA y pionero de
la gendmica — plantea que la edicion de la linea germinal humana constituye una linea
gue no se debe cruzar. Segun él,

los avances en la tecnologia nos han dado una nueva via elegante para llevar a
cabo la edicion del genoma, pero quedan argumentos fuertes contra
comprometerse en esta actividad. Estos incluyen las graves e incuantificables
cuestiones de seguridad, las cuestiones éticas que presenta la alteracion de la
linea germinal de un modo que afecte a la proxima generacion sin su
consentimiento y una ausencia actual de aplicaciones médicas obligatorias que
justifiquen el uso de CRISPR-Cas9 en embriones. (Collins 2015)

Esta cita captura en muy pocas palabras la mayoria de las preocupaciones expresadas
en el debate sobre la edicion de la linea germinal humana. Otras alegaciones pidiendo
cuidado apelan a los mismos temas recurrentes: seguridad, ausencia actual de
aplicaciones convincentes, respeto a la dignidad humana, incluyendo los derechos
fundamentales y libertades de las generaciones futuras y los argumentos de la
pendiente resbaladiza. Sin embargo, los diferentes argumentos se conectan con
cuestiones diferentes: aquellas que se refieren a los riesgos de seguridad presentes en
la tecnologia CRISPR y aquellos que cuestionan la deseabilidad de cualquier edicién
de la linea germinal humana. Como veremos, el peso relativo de estos argumentos
varia dependiendo de si tenemos en mente aplicaciones clinicas o investigaciones.

Aplicacion clinica

Respecto a la posibilidad de una aplicaciéon clinica para la edicion de la linea germinal
humana, hay quizas acuerdo universal: en este momento no hay experto que sugiera
gue deberian perseguirse aplicaciones en la actualidad. La tecnologia esta lejos de ser
suficientemente segura para aplicarla a seres humanos vivos reales. Por supuesto, a
medida que la tecnologia progrese, pudiéramos llegar a un punto en que sea posible
editar un genoma sin causar un numero de mutaciones no deseadas, aunque no esta
claro si la tecnologia llegard a ser completamente segura algun dia. Y aun si la
tecnologia se perfeccionara, sus aplicaciones probablemente estarian limitadas a
aquellos casos en que podemos predecir el resultado con relativa certidumbre. Las
enfermedades monogénicas, tales como la fibrosis quistica, la beta-talasemia o la
enfermedad de Huntington, podrian concebiblemente ser evitadas por medio de
modificaciones en la linea germinal. No obstante, para la vasta mayoria de casos en
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que ésta pudiera ser una opcidon, ya hay alternativas seguras disponibles,
especificamente el diagndstico de pre-implantacion, que posibilita la pesquisa y la
seleccion de embriones de FIV para la enfermedad genética (Lander 2015). La
aplicacion de CRISPR para corregir susceptibilidades multifactoriales a la enfermedad,
0 para realizar mejoramientos, parece improbable en el futuro préximo. En particular, la
prevencion del Alzheimer, el cancer o la esquizofrenia requeririan mucho mas
conocimiento sobre como se causan las enfermedades multifactoriales y qué procesos
subyacen en los mecanismos que conducen a la enfermedad (Khoury 2013). Las
expectativas, no obstante, varian ampliamente respecto a la cuestion de si las
enfermedades multifactoriales seran pronto — o algun dia — una diana factible para la
ingenieria de la linea germinal humana (Berry 2015; Bosley y cols. 2015; Savulescu
2015).

Investigacion en embriones humanos

Independientemente del rechazo unanime a las aplicaciones clinicas de la edicion de la
linea germinal humana en el presente, hay mucho menos consenso sobre si se debe
seguir la investigacion en la edicion del genoma de embriones humanos. Por otra parte,
se declara que la investigacién sobre la edicion del genoma de embriones pudiera tener
“tremendo valor” en la investigacion bioldgica fundamental (grupo Hinxton 2015). De
acuerdo con esto, los cientificos Eric Lander y George Church declaran que, dados los
beneficios potenciales, la investigacion pudiera y no debiera ser detenida: “el debate de
hoy no concierne a la investigacién (que deberia continuar) sino a las aplicaciones
clinicas a los seres humanos” (Lander 2015). Por otra parte, colegas como Lanphier y
cols. (2015) y Collins (2015) han planteado que hay una linea que no debe ser cruzada.
Los argumentos contra la investigacion de la edicion de la linea germinal se refieren
algunas veces a que el genoma fuera ‘sacrosanto’ (Cyranoski&Reardon 2015) o a
peligros de la tecnologia que son insuficientemente claros. Lanphier y cols. (2015)
también plantean que hay razones simbdlicas para no continuar este tipo de
investigacion: un curso tal puede enviar un mensaje claro de que la ingenieria de la
linea germinal es considerada moralmente inapropiada y elevar la consciencia publica
sobre la diferencia fundamental entre las aplicaciones somaticas y las de la linea
germinal.

Las razones que se esgrimen contra la investigacion de la edicion de la linea germinal
humana tienden a relacionarse con la naturaleza y el futuro de la ‘existencia’ humana.

Por ejemplo, Pollack (2015) plantea:

Esta apertura a la modificacion de la linea germinal es, puesta simplemente, la
apertura de un retorno a la agenda de la eugenesia: la seleccidon positiva de
versiones ‘buenas’ del genoma humano y la eliminacion de las versiones
‘malas’, no solo por la salud de un individuo, sino para el futuro de la especie.

A un proponente de la investigacion de la edicién de la linea germinal humana, esta
acusacion indirecta de eugenesia puede parecerle una ofensa, o hasta un insulto. No
es probable que un cientifico que se suscriba a los derechos humanos y acepte el
principio de libre eleccion y autodeterminacion se identifique con la “agenda de la
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eugenesia”. Y verdaderamente muchas de las reacciones a las objeciones
fundamentales de esta clase han sido decididamente de rechazo. Por ejemplo: al
argumento previamente mencionado de la pendiente resbaladiza, Savulescu y cols.
(2015) responden: “casi todas las nuevas tecnologias tienen efectos impredecibles
sobre las futuras generaciones”. Al argumento de que las futuras generaciones no son
capaces de dar su consentimiento, Harris (2015) replica que esto también es cierto de
cualquier otra decision con respecto a la procreacion. En sintesis, los proponentes de la
investigacion de la edicion de la linea germinal humana no parecen estar
impresionados por estas objeciones mas fundamentales. Tal vez esto sea porque el
debate actual se parece en muchos respectos al debate de larga data sobre la genética
humana. En la siguiente seccion, por lo tanto, profundizaremos algo mas en ese
contexto historico, para comprender mejor la actual discusion sobre la edicion de la
linea germinal humana.

2.3. Dos éticas en conflicto

Por décadas, los cientificos — y otros expertos — han anticipado la posibilidad de la
modificacion genética humana (Bonnicksen 1994; Carter 2002). En la década de 1970,
por ejemplo, la emergencia de la tecnologia de fertilizacion in vitro (FIV) trajo a colacion
la discusién sobre la ética de la ingenieria del genoma humano (Kirby 1984). Cuando,
durante la década de 1980, el diagnéstico de pre-implantacion genética (DPG) se
convirti6 en una opcién seria, las preocupaciones acerca de la posibilidad de
seleccionar rasgos especificos se pusieron en contraste contra los argumentos sobre
los beneficios de esta tecnologia para combatir enfermedades graves (IBC 2003;
President’s Council 2004). La nocién del ‘bebé de disefiador’, que surgio a finales de la
década de 1990, ha servido como una poderosa imagen en las discusiones publicas
sobre los desafios de la genética de la reproduccion.

Dos perspectivas éticas

La historia de este debate muestra una tensién que continGa entre dos posiciones
diferentes, cada una de las cuales esta profundamente enraizada en creencias
fundamentales y cargadas de distintos valores. Algunas aplauden la perspectiva de la
ingenieria genética reproductiva, aconsejando solo (pre)caucion por causa de
cuestiones de seguridad, mientras otras son mucho mas escépticas y rechazan la idea
completa como obijetivo legitimo. Ahora, en 2015, el descubrimiento de CRISPE una
vez mas ha reavivado este debate. Berry (2007) sugiere que las discusiones sobre
ingenieria genética humana han estado histéricamente enmarcadas por una
perspectiva llamada ‘reduccionista pluralista’ versus una ‘holistica comunitaria’. Desde
una posicion reduccionista pluralista, las elecciones de valor deberian tomarse
haciendo ejercicio de una eleccion libre y los problemas éticos y de politica asociados
pueden ser reducidos realizando un balance entre el beneficio y los riesgos. Esta vision
sostiene que “las cuestiones planteadas para la procreacion y la paternidad por esta
nueva tecnologia (de ingenieria de la linea germinal) son las mismas que para
cualquier otra tecnologia biomédica” (Berry 2007, 26). Para los comunitarios holisticos,
sin embargo, este enfoque utilitario de riesgo-beneficio es inadecuado, porque no toma
en cuenta lo que importa a la humanidad y la sociedad como un todo. Ellos, por lo
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tanto, quieren entablar un debate acerca de “la comunidad tendra que atenerse
cuando se trate de revisar los genomas de sus futuros miembros” (Berry 2014, 27). Lo
que divide a estas perspectivas no es, en la vision de Berry, la usual distincion entre el
pensamiento utilitario y el deontoldgico, sino una tension entre una moralidad orientada
individualmente y otra colectivamente. Si bien una moralidad orientada individualmente
honra a la libre eleccion, enfatizando la autonomia parental en la toma de decision
reproductiva, una moralidad orientada colectivamente enfatiza la necesidad de
deliberacion publica y de una ética anticipatoria con la que se puede responder a
normas comunitarias (ver también Bonnicksen 1994).

Etica médica versus régimen de derechos humanos

Estas dos perspectivas también pueden reconocerse en los dos regimenes diferentes
de elaboracion de reglas biomédicas firmemente institucionalizados en las décadas de
1980 y 1990, a niveles nacionales e internacional: el régimen de la ética médica versus
el régimen de los derechos humanos. La vision reduccionista pluralista ha tomado
forma predominantemente en un régimen de regulacion de laética médica, fundado
sobre procedimientos de revision institucional y sobre el principio del consentimiento
individual. La cuestion basica en este régimen es si una intervencién particular en el
cuerpo humano satisface criterios de seguridad, consentimiento informado y — en el
contexto de la medicina reproductiva — también los derechos parentales y la libertad
reproductiva. En estos términos, la ingenieria de la linea germinal humana puede ser
considerada éticamente aceptable, especialmente cuando una intervencién particular
puede aliviar el sufrimiento potencial de un (futuro) individuo humano (Carter 2002,
grupo Hinxton 2015).

La perspectiva holistica comunitaria esta claramente expresada en principios de los
derechos humanos universales y semejantes a los constitucionales, proclamados en un
namero de declaraciones y convenciones internacionales sobre bioética, derechos
humanos y el genoma humano (UNESCO 1997, 2003 & 2005; Council of Europe 1997).
Estas declaraciones y convenciones representan, como ha apuntado Bonnicksen
(1994), la busqueda de una ética transnacional basada en el supuesto de que los
genes son recursos publicos que constituyen una ‘herencia’ genética colectiva o
‘patrimonio’ que involucra la unidad y la dignidad de todos los seres humanos. Las
implicaciones de la ingenieria de la linea germinal humana son entonces sociales, méas
qgue individuales, demandan un cuidado adicional y necesitan una supervision
anticipada. En respuesta al debate actual, el Comité Internacional de Bioética de la
UNESCO pidié una prohibicion temporal de la ediciébn genética de la linea germinal
humana, para primero “considerar todas las posibles consecuencias sobre los derechos
humanos y las libertades fundamentales, asi como el futuro de la humanidad misma”
(IBC 2015, p. 12). Una posicion mas prohibitiva se puede encontrar en la legalmente
vinculante Convencién Europea de Oviedo, que permite solamente intervenciones
preventivas, diagndsticas o terapéuticas en el genoma humano, si su fin “no es
introducir ninguna modificacién en el genoma de ningun descendiente” (DH-BIO 2015).

Ademas de la tensién ideoldgica entre los dos regimenes regulatorios identificados
anteriormente, estos regimenes difieren también en términos de impacto. El régimen de
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la ética médica ha sido fuertemente institucionalizado en las comisiones de ética
meédica, tanto a nivel internacional como nacional. En contraste, no hay un tal impacto
inequivoco de los principios de derechos humanos consagrados en las declaraciones
internacionales y convenciones del genoma humano. Una reciente encuesta de la
legislacion relevante y los lineamientos en 39 paises mostré una fuerte diversidad en
las politicas respecto a la edicion del genoma humano (Ledford 2015). Aunque muchos
paises tienen reglas que prohiben la edicion de la linea germinal para uso clinico, tales
restricciones no siempre son legalmente vinculantes. En otros paises las reglas son
mas ambiguas y en los paises donde el uso clinico est4 prohibido, usualmente se
permite la investigacion. Asi, queda por verse cOmo las actuales restricciones y
lineamientos seran afectados por los nuevos logros en el campo de la edicion de
genes. Como subrayaba secamente el abogado de Stanford y etico Hank Greely, en un
comentario sobre las declaraciones oficiales que prohiben cambiar el genoma, “no fue
dificil renunciar a algo que uno no podia hacer” (Regalado 2015).

2.4. Reglas para la crianza

En esta seccioén reflexionamos sobre la edicion de la linea germinal humana como un
caso paradigmético de las tecnologias de crianza. La ediciébn de la linea germinal
humana es una tecnologia de ingenieria genética que descansa en el poder de las
tecnologias de computacion. Su desarrollo estd guiado por una cosmovisién
informacional y la situacion actual puede ser caracterizada mediante la cadena de valor
de los datos masivos. El proyecto de gran escala de digitalizar el genoma humano
comenzo en 1990. Este es el primer paso en el lazo digital o cibernético que consiste
de la recoleccion de datos masivos, su analisis y aplicacién. En el 2001 se conocio el
noventa por ciento de la secuencia completa de un genoma humano. Solo catorce afios
mas tarde, la edicion del genoma en embriones humanos — tercer paso en el lazo de
retroalimentacion cibernética — ha ocurrido realmente. Las preocupaciones de
seguridad son supremas en el debate actual acerca de la ingenieria de la linea
germinal humana y a este respecto todavia puede faltar por recorrer un largo camino
antes de que las aplicaciones clinicas se conviertan en una posibilidad real. No
obstante, algunos cientificos creen fuertemente que las barreras técnicas concernientes
a la seguridad y la eficacia de la nueva tecnologia CRISPR se resolveran en el futuro
cercano (Bosley y cols. 2015; Regalado 2015; Buxton 2016). ¢ Como deberiamos lidiar
con las nuevas perspectivas para la ingenieria de la linea germinal? ¢Qué reglas
necesitamos para domesticar la crianza de seres humanos?

Nuestro analisis muestra que al considerar esta cuestion, la sociedad no tiene que
comenzar a partir de cero. Se dice a menudo que la ética retrasa los desarrollos
tecnoldgicos, pero en el caso de la ingenieria de la linea germinal humana es todo lo
contrario. Esto sucede en gran parte porque la vision intervencionista de que nuestras
técnicas y datos genéticos pudieran un dia ser usados para disefiar bebés humanos ha
jugado histéricamente un rol clave, tanto en la imaginacion publica como en los debates
éticos sobre biotecnologia. En vez de una falta de reglas, hemos encontrado dos
perspectivas y regimenes éticos importantes y significativamente diferentes para
sugerir lineamientos para usar la edicion de la linea germinal humana: el régimen de la
ética medica y el régimen de los derechos humanos. De tal modo, en la eventualidad
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de que esta tecnologia pueda hacerse aceptablemente segura y efectiva, podemos
esperar una creciente tension entre estos dos valores y regimenes regulatorios.

El régimen de la ética médica — con su énfasis en el consentimiento individual y la
eleccion reproductora parental — allanara el camino para las aplicaciones clinicas de la
edicion de la linea germinal humana. Por ejemplo, Carter (2002) plantea que si y
cuando la edicion de la linea germinal humana se pudiera aplicar con seguridad y
efectividad, eso sera éticamente aceptable y moralmente deseable. Como la edicion de
la linea germinal apunta hacia el alivio al sufrimiento, ella satisface el principio de
beneficencia y le asigna “una gran responsabilidad a los padres del embrién, por decidir
si la manipulacion de la linea germinal aportaria el mejor tratamiento posible para una
predisposicion genética” (Carter 2001, p. 77). En verdad, asumiendo que la ciencia
continuara progresando rapidamente, el grupo internacional Hinxton espera que
también habra “presion de los individuos que deseen usar la tecnologia para sus
propias necesidades médicas, reproductivas y otras” (grupo Hinxton 2005).

Consecuentemente, las nuevas perspectivas para la ingenieria de la linea germinal
desafiaran crecientemente el marco internacionalmente establecido de derechos
humanos y del genoma humano, que articula que nadie puede reclamar la propiedad
del genoma humano como individuo (EGE 2016). Los objetivos de la edicion de la linea
germinal no solamente conciernen a los derechos e intereses de los individuos de las
generaciones actuales, sino también de los individuos de las generaciones futuras. En
otras palabras, la edicion del genoma humano plantea cuestiones con las que no se
puede lidiar solo en términos de los principios de ética médica que se relacionan con la
seguridad, el consentimiento informado y los derechos reproductivos individuales. En
términos del marco de derechos humanos internacionales y del genoma humano, las
discusiones sobre la edicion de la linea germinal también necesitan tomar en
consideracion al genoma humano como una herencia comun. En verdad, como se
expresa en la declaracion final del reciente informe del CIB sobre el genoma humano y
los derechos humanos, esto implica una responsabilidad colectiva: “lo que es herencia
de la humanidad conlleva compartir tanto las responsabilidades como los beneficios”
(IBC 2005, p. 29). Esta posicion no excluye la posibilidad de la ingenieria de la linea
germinal, pero hace énfasis en la necesidad de reflexion politica publica y compromiso
apropiados (ver también Jasanoff y cols. 2015).

Entonces, al encarar la perspectiva de la ingenieria de la linea germinal humana, el
desafio principal de gobernanza ética es como moverse mas alla de un debate
creciente y antagénico entre proponentes de la libertad y la eleccion individuales y los
modos comunitarios de pensamiento. Como apunta Berry, el debate entre sistemas
inconmensurables no necesita ser infinitamente infructuoso: la tension entre sistemas
opuestos puede resultar en un cambio productivo (Berry 2007). En otras palabras, en
las decisiones acerca de hasta donde debemos llegar en los manejos del genoma
humano, es necesario llegar a un balance entre los valores institucionalizados en los
marcos de la ética médica y los derechos humanos internacionales y del genoma
humano.
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3. De la recoleccion de datos masivos a la elaboracion de perfiles y ambientes
persuasivos

Las autoridades que protegen los datos tienen un rol crucial en la prevencion de
un futuro en el que los individuos sean determinados por algoritmos y por sus
continuas variaciones.European Data Protection Supervisor (EDPS 2015, 13).

Si bien la elaboracion de perfiles genéticos, la edicién del genoma y las intervenciones
en la linea germinal trabajanhacia la alteracién de nuestra constitucion biolégica como
técnicas de crianza, la digitalizacion también esta propulsando tecnologias de
domesticacioén dirigidas a alterar nuestra conducta.

En la era de los datos masivos, el individuo se estd haciendo crecientemente
transparente como resultado de las cantidades ilimitadas de datos personales que
estan siendo recolectados y procesados. Las tecnologias de seguimiento en linea
coleccionan perfiles detallados de los usuarios de internet y mediante los sitios web de
los medios sociales los usuarios afiaden aun mas informacién personal. Y en el mundo
fisico, numerosos dispositivos inteligentes — que van desde teléfonos inteligentes y
seguidores de la disposicion fisica hasta termostatos inteligentes, autos y tarjetas
inteligentes de transporte publico — estan disefiados para registrar datos acerca de
virtualmente todos los aspectos de nuestra conducta. Todos estos datos puntuales
pueden ser empleados por negocios y gobiernos para inferir preferencias, anticipar
conducta y personalizar ambientes y corrientes de informacion.

El universo siempre en expansion de los datos masivos propulsa entonces decisiones
invisibles acerca de las entradas de anuncios y noticias que vemos en nuestras
pantallas, como nuestros medioambientes inteligentes interactan con nosotros, si
somos apropiados para tomar un empréstito, o si pudiéramos tener intenciones
criminales (McKinsey 2011; IBM 2012; OECD 2013).

Asi va surgiendo un proceso de (1) recolecciéon de datos masivos, (2) analisis y (3)
aplicacién, de modo que se crea un lazo digital o cibernético de retroalimentacion. En
otras palabras, la conducta humana es (1) leida mediante sensores y tecnologias de
seguimiento, (2) la cual subsiguientemente es usada como entrada para las tecnologias
de andlisis de datos y elaboracién de perfiles y (3) luego afecta al individuo mediante
decisiones algoritmicas automatizadas, intervenciones, 0 mecanismos de
retroalimentacion. Centrales en este proceso son los perfiles que se destilan a partir de
los datos masivos. Los datos se abstraen de los individuos, se comparan y se mezclan
con los datos de otras fuentes y otros individuos y se recombinan en perfiles
personales que son usados para inferir nuestras necesidades y posibles intenciones.
Este proceso de analisis y elaboracion de perfiles no es en absoluto transparente y es,
por lo tanto, dificil de escrutar, haciendo dificil para los individuos captar o corregir el
modo en que se actua sobre ellos por un medioambiente tecnologico. Este misterio se
exacerba ulteriormente cuando las decisiones hechas sobre la base de estos perfiles
son automatizadas mediante algoritmos (ver Pasquale 2015, Hildebrandt 2012, Kool y
cols. 2015). De tal modo, al irse volviendo los individuos cada vez mas transparentes,
nuestro medioambiente tecnoldgico se va haciendo cada vez mas opaco.
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Esto plantea cuestiones acerca del grado en que las personas son ‘verdaderamente’
capaces de tomar decisiones autonomas en los llamados medioambientes inteligentes,
si el razonamiento de los sistemas inteligentes puede ser evaluado, examinado y
corregido y si todavia sera posible actuar sin estar sometidos a y ser influidos por los
perfiles. Estas cuestiones son parte de un debate de larga data y que esta en curso
acerca de los impactos de las tecnologias de la informacion en la sociedad.
Historicamente este debate tiene un fuerte foco sobre la privacidad y se relaciona
también con la autonomia individual. Para comprender los asuntos y cuestiones éticas
que estan siendo planteados por los datos masivos, la elaboracion de perfiles y las
tecnologias inteligentes, primero tenemos que comprender la historia de este debate. A
partir de ahi analizamos como los desarrollos en los datos masivos y los perfiles
desafian nuestros presentes marcos éticos y regulatorios. Finalmente reflexionamos y
echamos un vistazo breve hacia adelante sobre lo que se necesita para considerar
estas cuestiones.

3.1. Regreso a la perspectiva ética en el debate sobre la privacidad

El crecimiento exponencial del universo de los datos ha conducido a vigorosos debates
acerca de como se deberia lidiar con estos datos. Las prolongadas discusiones
alrededor de la Regulacién Europea de Proteccion General de Datos establecida para
reemplazar la Directiva de Proteccion de Datos (95/46/EC) aportan un ejemplo claro. El
debate actual se centra en la privacidad y la proteccién de datos como control sobre la
informacion personal y estad fuertemente motivada por consideraciones econoémicas.
Inicialmente, no obstante, el debate acerca de los datos fue propulsado por nociones
mas amplias de la privacidad y de la privacidad como un derecho humano. Vamos a
argumentar que el regreso a una perspectiva ética dentro del debate sobre el impacto
de la Tl en la sociedad es urgentemente necesaria para salvaguardar los derechos
humanos y la dignidad al movernos hacia una era digital hiperconectada.

El origen del debate occidental acerca de la privacidad se remonta hasta articulo
seminal por Warren &Brandeis (1890) titulado El derecho a la privacidad’, en el que
ellos planteaban — frente al advenimiento de la camara movil — que era tiempo para
asegurarle a los individuos el derecho ‘a ser dejados solos’. Desde entonces se han
formulado muchas interpretaciones y concepciones de la privacidad. No existe ninguna
definicion acordada (Solove 2006). Algunas concepciones enfatizan el control sobre la
comparticion de informacion personal (ver Westin 1967), otras enfatizan la capacidad
de limitar el acceso al yo personal (de otros, tales como el estado), o subrayan la
importancia de la privacidad como una precondicidn necesaria para la naturaleza de la
persona, la autonomia, la intimidad y la dignidad humana (DeCew 2015, Solove 2006).

Ademas de su valor para los individuos, los académicos han apuntado que la
privacidad es también un valor publico y social. Gutwirth (1998) apunta hacia la relacion
entre la privacidad y otros valores fundamentales en las democracias occidentales,

’Solove (2006) explica: El ‘derecho a la privacidad’ se articulé por primera vez en respuesta a los desarrollos de la
tecnologia de la informacion (la fotografia y el ‘periodismo amarillo’ sensacionalista por el juez de la Corte
Suprema de Justicia de EUA, Louis Brandeis y Samuel Warren, en Warren y Brandeis (1890).
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tales como la libertad de expresion, la libertad de asociacion y el equilibrio de
poderes(el estado versus los ciudadanos). La privacidad es como tal una piedra
angular de la sociedad occidental, que afecta la auto-determinacion de los individuos, la
autonomia de las relaciones, la independencia conductual, las elecciones existenciales
y el auto-desarrollo, asi como la capacidad para resistir al poder y la manipulacion
conductual (Gutwirth 1998).

Aunque evitando una definicion fija, la proteccion de la privacidad es parte de muchas
convenciones, tratados, leyes y regulaciones. En la gobernanza de la privacidad, el
Consejo de Europa jugo un papel definitorio, siendo una de las primeras instituciones
en poner la proteccion de la privacidad en la agenda de politica internacional. El
Consejo de Europa fue establecido en 1949, con el objetivo de fortalecer la
democracia, los derechos humanos y el imperio de la ley en todos sus Estados
Miembros. Inspirada por la Declaracion Universal de Derechos Humanos (1948), puso
en vigor en la década de 1950 la Convencién Europea sobre Derechos Humanos en
cuyo articulo 8 aporta el derecho al respeto por la vida privada y familiar, el hogar y la
correspondencia del individuo. Al final de la década de 1960, el Consejo establecié una
Comunidad de Expertos que asesorara sobre la proteccion a la privacidad, respecto a
los avances modernos de la computaciéon. Siguiendo estos esfuerzos, en 1980 se
adopt6 la Convencion para la Proteccién de los Individuos Respecto al Procesamiento
Automatizado de Datos Personales (Tratado 108). Por primera vez esta aporté un texto
legal internacional que bosquejo los principios de privacidad de la informacion béasica
(Bennet&Raab 2006).

Con los afios, la proteccion de datos se fue moviendo desde el contexto de los
derechos humanos hasta vincularse intrinsecamente con la promocién de la actividad
econOmica y la operacién del comercio internacional. Los datos digitales comenzaron a
ser mas importantes para las operaciones de negocios, a causa del auge de la
computadora. Como resultado, la economia comenzé a impulsar los debates sobre
privacidad y proteccién de datos y los consiguientes marcos regulatorios. Al final de la
década de 1970 surgio dentro de la OECD un conflicto trasatlantico sobre la proteccion
de la privacidad y el comercio internacional. Las negociaciones condujeron a las
Directrices de la OECD sobre la Proteccion de la Privacidad y los Flujos
Transfronterizos de Datos Personales (1981). Estas directrices representaron un
importante consenso sobre los llamados principios de informacion justa basicos, como
la limitacion de la recoleccion, calidad de los datos, especificacion de propésito,
limitacibn del wuso, salvaguardas de seguridad, apertura, participacion vy
responsabilidadindividual. La proteccion adecuada de los datos fue vista como un modo
de posibilitar el libre flujo de informacién. EI mismo tipo de consideraciones modelo la
Directiva Europea de Proteccién de Datos (95/46/EC) a mediados de la década de
1990. Por ese tiempo se temia que las diferencias en la regulacion de la proteccion de
datos impidiera el libre flujo de informacidén y como tal obstruyera el mercado interno de
la UE (Bennet&Raab 2006).

La Carta de Derechos Fundamentales de la Union Europea (REF) — basada en la
Convencién Europea de Derechos Humanos (1950) — formula un derecho a la
privacidad (Art, 7) junto con un derecho separado a la proteccion de datos (Art. 8). El
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derecho a la privacidad expuesto en la Carta es de naturaleza mas sustantiva que el
derecho a la proteccion de datos y ofrece proteccidn contra la interferencia excesiva en
las vidas privadas de las personas y contra las restricciones a la libertad y la autonomia
de los individuos (Gutwirth&Gellert 2011). Esto queda claro, partiendo del enfoque de la
Corte de Justicia de la Union Europea (ver Gutwirth&Gellert 2011). Las regulaciones de
proteccion de datos ofrecen principalmente salvaguardias de procedimiento, al definir
las reglas que gobiernan el uso de los datos personales (0 sea, los principios de
informacion justa), pero no ofrecen salvaguardas sustanciales. Por ejemplo, se podria
formular tan ampliamente un proposito definido para la recoleccion de datos, que
pudiera ser considerado como invasivo a la privacidad (van Lieshout y cols. 2012).

Dentro de los marcos regulatorios del Consejo de Europa, la OECD y la UE, la
dimensién del control sobre los datos personales, o privacidad de la informacién, se ha
hecho crecientemente importante. La perspectiva de privacidad informacional ofrece
proteccién al individuo. La elaboracién de perfiles conductuales, sin embargo, utiliza
datos de los individuos para crear perfiles a nivel de grupo. La elaboracion de perfiles
de grupo se escapa en gran medida del rango de regulacion de la proteccion de datos,
porque los perfiles contienen datos agregados que no estan relacionados con un
individuo especifico. Los perfiles de este tipo, no obstante, tienen efectos de largo
alcance sobre la privacidad individual cuando el individuo se compara con un perfil
especifico (ver Citron&Pasquale 2014); Zarsky 2013). Por ejemplo, cuando un individuo
coincide con el perfil de grupo de un criminal o un desviado potencial, esto
evidentemente afectara como sera tratado. Los datos masivos, la elaboracion de
perfiles y la emergente ‘Internet de las Cosas’ muestran urgentemente que el debate
acerca de la privacidad y cémo protegerla, de nuevo deberia estar informado por una
perspectiva mas amplia que responda a nociones mas amplias de la privacidad, asi
como a valores tales como la autonomia. En una reciente opinion, el Supervisor
Europeo de Proteccion de Datos enfatizaba la importancia de la privacidad para la
proteccion de la dignidad humana y declaraba que: “en el ambiente digital de hoy, la
adherencia a la ley [de proteccion de datos, ed.] no es suficiente; tenemos que
considerar las dimensiones éticas del procesamiento de datos” (EDPS 2015, 4).

En la proxima seccién describimos cémo los avances en los grandes datos, los perfiles
y la Internet de las Cosas, desafian nuestras concepciones actuales de privacidad y
autonomia y nos urgen a repensar cOmo se han de proteger estos valores en una era
digital. Las dos tendencias bosquejadas anteriormente — que los individuos se hacen
cada vez mas transparentes, mientras nuestro ambiente digital inteligente se esta
haciendo cada vez mas opaco — estructuran nuestro analisis.

3.2. El individuo transparente

La creciente transparencia del individuo es el resultado de dos desarrollos: 1) la
omnipresente aplicacion de las tecnologias de sensores en todos nuestros ambientes
cotidianos; y 2) el hecho de que todos los datos recolectados pueden analizarse con
tecnologias crecientemente sofisticadas, capaces de revelar patrones y de predecir
actitudes, emociones o conducta.
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En las dos décadas pasadas, numerosas tecnologias de vigilancia han penetrado el
mundo en que vivimos (Strand&Kaiser 2015). En primer lugar, legitimado por el temor
al terrorismo, el alcance del estado de vigilancia se ha expandido enormemente. Al
mismo tiempo, una cultura de negocios de los datos masivos se ha desarrollado, en
cuya industria parece tomarse por hecho que, en el nombre de la eficiencia y de la
conveniencia del cliente, las personas sean tratadas como fuentes de datos. Esta
cultura de la vigilancia comercial ha llegado a florecer en el mundo virtual, en el que los
negocios han llegado a acostumbrarse a seguir la conducta en la red, en tiempo real,
de cada usuario. Con el advenimiento de la Internet de las Cosas, esta cultura de
vigilancia muy bien puede penetrar el mundo fisico.

El uso dominante de tecnologias equipadas con sensores ya esta colonizando el
espacio personal en un grado sin precedentes. Piénsese en las mangas ajustables que
usan las personas para seguir sus patrones de actividad, el ritmo cardiaco y el stress,
los lectores electrénicos que siguen las velocidades y habitos de lectura de las
personas, o los dispositivos de hogar inteligente que pueden seguir los habitos de ver
TV, los patrones de gasto de energia, los patrones de consumo de alimentos y hasta
registran los estados de animo.2 Como resultado, cada vez mas acciones en el mundo
fisico estan siendo digitalizadas y por lo tanto haciéndose trazables y susceptibles de
ser seguidas, creando asi la posibilidad de un medioambiente en el que no haya accién
que no sea monitoreada.® El andlisis de los datos masivos puede hacer al individuo
transparente, ya que hasta datos puntuales mundanos pueden revelar hechos
interesantes acerca de una persona. El porte de una persona, por ejemplo, se puede
analizar para identificarlo de forma Unica a él o a ella, o para predecir el riesgo futuro de
declinacion cognitiva y demencia en adultos mayores (Verghese y cols. 2007). Los
datos conductuales recogidos mediante dispositivos inteligentes pueden revelar mucho
mMAas que solo nuestros patrones y actividades cotidianos. Potencialmente se pueden
hacer predicciones acerca de enfermedades mentales, salud o hasta se puede derivar
de los patrones la posibilidad de divorcio (Mayer Schonberger&Cukier 2013; Matheson
2014; Ciarelli 2010).

Para captar el efecto de un tal ambiente pandptico, necesitamos mirar mas alla del
concepto estrecho de privacidad informacional. Mucho se ha escrito acerca del
monitoreo continuo y los efectos de la vigilancia (ver Lyon 1994). Varios autores han
sugerido que el monitoreo continuo puede tener efectos de deterioro sobre el desarrollo
de la identidad, la auto-determinacion individual y las opiniones agonisticas que son
fundamentales para el funcionamiento de la democracia (Schwartz 1999). Westin
(1967) declara que cuando los individuos saben que sus acciones estan siendo
constantemente monitoreadas, les resulta mucho mas dificil hacer algo que se desvie
de la conducta socialmente aceptada. Esto también es conocido como el ‘efecto de
congelacion’ de la vigilancia. Rule y cols. (1980) explican que la privacidad
informacional y la proteccién de datos no aportan un marco adecuado para lidiar con

8VerEmoSparks Al Home Console http://emospark.com/

° Es importante notar que hay discrepancias entre las diferentes partes del mundo. En el mundo occidental, la
apertura del yo se hace, en algln grado, voluntariamente. Los proyectos iniciados en, por ejemplo, China y la India,
plantean cuestiones de vigilancia diferentes.
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estos tipos de cuestiones, ya que solo producen un uso y una administracion mas
justos y mas eficientes de los datos personales, pero no pueden contener la
recoleccion cada vez mas amplia de datos sobre los individuos. Esto formula preguntas
acerca del monitoreo continuo que pueden introducir los ambientes inteligentes y sobre
como lidiar con sus posibles efectos perjudiciales.

Las tecnologias de reconocimiento de rostros y emociones aportan un ejemplo
interesante. Ellas extienden las capacidades de los sistemas técnicos de analizar a las
personas y de adaptar mejor sus acciones a nuestros estados. Pero también pudieran
erosionar la capacidad de que una persona mantenga en privado sus pensamientos y
sentimientos. Mediante el analisis de las expresiones faciales y las comunicaciones no
verbales, se pueden hacer predicciones exactas acerca del estado emocional de una
persona, tal como si alguien estd nervioso, feliz, o si esta diciendo una mentira. La
actual tecnologia de lectura ya puede distinguir expresiones auténticas de las falsas,
con una exactitud del 85 por ciento, mientras los humanos promedian el 55 por ciento
(Andrade 2014). Segun Andrade, la libertad de no decir la verdad ‘es una prerrogativa
esencial de nuestra autonomia como seres humanos’. El plantea que la tecnologia
recorta nuestra autonomia al quitarnos la eleccion entre decir la verdad o refrenarse de
mostrar nuestras emociones verdaderas. En este caso, los disefiadores y los clientes
asumen que hay una ‘verdad’ que puede ser medida y analizada por medio de la
tecnologia, mientras que la ‘verdad’ es un concepto que suele estar sometido a
multiples interpretaciones. Si tal supuesto llega a ser ampliamente compartido, segun
Andrade esto socavaria la capacidad de las personas de refrenarse de decir la ‘verdad’,
lo que se considera una parte vital de nuestras interacciones sociales, como cuando las
personas dicen una mentira blanca solo para serles simpéticas a los demas.

La tecnologia puede entonces revelar cosas que no deseamos revelar. Mas que
infringir nuestro espacio personal, se puede decir que las tecnologias que analizan
nuestra conducta social y emocional infringen nuestro espacio mental y psicolégico. El
Centro para la Libertad Cognitiva y la Etica (CLCE) por lo tanto, pide libertad cognitiva:
“La libertad cognitiva son los derechos civiles para la mente, proteccion legal para lo
gue usted piensa y como lo piensa, para si usted expresa sus pensamientos o no. De
muchas maneras, este aspecto de la libertad cognitiva es la secuela de lo que Warren y
Brandeis articularon hace 100 afos: la privacidad incluye el derecho a la integridad
psicoldgica.” (Boire 2004). En consecuencia, varios estudiosos de la privacidad han
planteado que nuestro concepto de privacidad deberia también incluir la privacidad de
los pensamientos y los sentimientos. A Finn y cols. (2013, 5), por ejemplo, les gustaria
ver que “Las personas tengan el derecho a no compartir sus pensamientos o
sentimientos 0 que esos pensamientos o0 sentimientos no sean revelados.” Aunque el
debate académico sobre la privacidad estd respondiendo a los nuevos dilemas éticos
gue surgen a causa de las tecnologias que aumentan las posibilidades de que las
comparniias y los gobiernos analicen e infieran nuestros pensamientos y sentimientos, la
atencion que se le presta a esto en la arena regulatoria, con su foco en el concepto
estrecho de privacidad de la informacion, esta ain muy limitada.

3.3 El ambiente inteligente opaco
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Mientras el individuo se va haciendo crecientemente transparente, la capacidad para
comprender e indagar en los célculos y andlisis realizados en los sistemas tecnolégicos
inteligentes que nos rodean, se hace cada vez mas problematica. La digitalizacion de la
conducta ha conducido al hecho de que las personas estén representadas por perfiles
digitales innumerables, en las bases de datos de los sitios de los medios sociales, las
maquinas de busqueda, los dispositivos inteligentes, los gobiernos, los comerciantes de
datos, los comercios, las agencias de marketing, etc. Estas recolecciones digitales de
datos puntuales pueden ser indefinidamente compartidas, recombinadas y analizadas
mas alla de nuestro control. El filosofo francés Deleuze (1992) describe como, en el
contexto de la tecnologia digital, hemos ido desde ser individuos — entidades
irreducibles e indivisibles — a ser individuos que podemos ser divididos y subdivididos
indefinidamente.

Zarsky (2013) plantea que la falta de control y transparencia en estos procesos de
andlisis y aplicacion podrian plantear una seria amenaza a nuestra autonomia. Como
una persona no esta al tanto de los perfiles que se le estan aplicando, es imposible
llegar a conocer como ellos modelan nuestras vidas. Esto pudiera conducir a la llamada
‘trampa a la autonomia’, en la que la persona resulta guiada por el ambiente inteligente,
para que actie en modos que él o ella no ha podido elegir. Hildebrandt (2015) afiade
gue un ambiente inteligente futuro podria hasta detectar una disposicion latente, de la
cual la persona no esta ni siquiera consciente y adaptar consecuentemente el
ambiente, recortando de esta manera su capacidad de reflexion consciente acerca de
su conducta. Ella afirma que, aunque nuestra conducta estd en gran parte determinada
por procesos cognitivos automaticos, nuestra capacidad de llamarlos al razonamiento
consciente, reflexionar y revisarlos, es o que nos hace agentes autbnomos, capaces
de vivir segun nuestra propia ley y que podemos ser hechos responsables de nuestras
acciones (Hildebrandt 2012, 43). El hecho de que las decisiones algoritmicas
automatizadas tomadas por los sistemas tecnoldgicos, operan fuera de nuestra
capacidad de reflexibn consciente de objetar, reflejar o rechazar esas decisiones de
computadora, como tal corroe nuestra autonomia dentro de estos ambientes
inteligentes. El experimento de Facebook en el que el nUmero de mensajes positivos y
negativos en las entradas de noticias del usuario, fue manipulado, nos aporta un
ejemplo de cédmo los cambios en los algoritmos pueden influir en los estados de animo
y las conductas de las personas sin que ellas estén conscientes de esto (Kramer y cols.
2014).

Un ejemplo de ambiente inteligente que busca dirigir la conducta social es la calle con
vida nocturna de Stratumseind, en la ciudad alemana de Eindhoven (Noort&Kist 2015).
Como parte del experimento llamado Stratumseind 2.0, la calle ha sido equipada con
un amplio rango de tecnologias de sensores. Hay camaras que detectan conductas
desviadas de individuos o de grupos de personas, micréfonos que monitorean picos de
sonido que sugieren agresion, el trafico de medios sociales se monitorea y mediante
una retroalimentacion de luces medioambientales, a las personas en la calle se les
inclina a actuar de acuerdo con las reglas de una calle con vida nocturna. Si bien las
intenciones de la municipalidad probablemente sean honorables, unos sistemas
tecnoldgicos tan intrincados, que operan y toman decisiones tras bambalinas, son
opacos Y dificiles de criticar o de ser objetados. Por ejemplo, cuando una persona es
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etiqueteada por los algoritmos como con posible conducta desviada, esta persona
afectada tiene poca posibilidad de saber por qué su conducta disparo tal respuesta.

Citron&Pasquale (2014) usan el ejemplo de los registros automatizados de cuentas de
crédito, para mostrar cdmo las personas juzgadas por sistemas algoritmicos
automatizados tienen muy limitadas posibilidades ni de evaluar si el juicio fue correcto,
ni de objetarlo. Una calificacion de crédito se basa en datos procedentes de fuentes
multiples, mediante un proceso opaco, en el que las diferentes entradas se calculan y
se ingresan en una sola calificacion de crédito. Si bien un sistema algoritmico pudiera
aportar una ‘calificacion’, prediccion o perfil aparentemente objetivos, estos sistemas no
son jamas neutrales y pueden contener graves sesgos. Un estudio de la Universidad
Carnegie Mellon, por ejemplo, encontr0 que era mucho mas probable que a los
buscadores de empleo masculinos se les ofrecieran anuncios de Internet para puestos
ejecutivos de alto perfil, que buscadoras de empleo femeninas equivalentes (Datta y
cols. 2015). Los investigadores no pudieron determinar qué causoé la discriminacion,
debido a la visibilidad limitada de los mecanismos del ecosistema de los anuncios.
Dormehl (2014) cita el ejemplo del residente en EUA, John Gass, a quien se le revocé
su licencia de conducir por un sistema de reconocimiento facial que equivocadamente
le habia puesto la etiqueta de falsa a su licencia de conduccién. El Registro de
Vehiculos Motores declaré que era responsabilidad del individuo aclarar su nombre, en
el caso de un error y planteé que las ventajas que el sistema ofrecia en la proteccion
del publico, contrapesaban ampliamente el inconveniente causado a los pocos que
recibian tarjetas equivocadas. Estos dos ejemplos ilustran la opacidad, los riesgos de
sesgo y error sistémico y la posicion desvalida del individuo en relacion con los
sistemas algoritmicos.

En su estudio Big Data—datos masivos — (Podesta y cols. 2014) la Casa Blanca enfatiza
la importancia de preservar los valores basicos, incluyendo la privacidad, la justicia, la
no discriminacion y la auto-determinacion. Citron y Pasquale (2014, 6) declaran que “Si
los sistemas de calificacion tienen que alcanzar objetivos ingenieriles y retener los
valores humanos de justicia, necesitamos crear salvaguardias para revision humana”.
Como parte de la préxima Regulacion Europea de Proteccion de Datos, los
controladores de datos tendran la obligacién de informar a los individuos acerca de la
existencia de los perfiles y sus consecuencias previsibles. Los individuos tendran el
derecho a no ser sometidos a la toma de decision automatizada en caso de que esto
tenga un efecto significativo sobre sus vidas (Council of theEuropeanUnion 2015). Esto
pudiera aportar una proteccion importante para el individuo pero solamente funcionara
cuando haya sido desarrollada una infraestructura socio-técnica de herramientas y
mecanismos que produzcan una transparencia significativa. Ademas, los algoritmos y
los perfiles suelen estar protegidos mediante el secreto comercial o la propiedad
intelectual, que pudieran afectar estos derechos que mejoran la transparencia
(Hildebrandt 2012 2015). Hildebrandt (2012) plantea que deberian desarrollarse
herramientas que mejoren la transparencia (HMT) para informarle a las personas como
han sido elaborados sus perfiles por los sistemas inteligentes que los rodean y cuales
son las consecuencias de esta elaboracion de perfiles. Por ejemplo, las personas
sometidas a la calificacién de crédito automatizada, o a la basqueda automatizada en
linea de talento, deberian ser informadas de modo en que los diferentes datos
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puntuales de sus identidades distribuidas en linea han dado como resultado que un
agente de software automatizado tome una cierta decision. En su visionaria obra sobre
la computacion en el siglo XXI, Weiser (1991) subrayaba que “Las tecnologias mas
profundas son aquellas que desaparecen. Ellas se entretejen en la trama de la vida
cotidiana, hasta que llegan a ser indistinguibles de ella.” Al ir moviéndose las
tecnologias cada vez mas hacia el fondo en la era de la Internet de las Cosas, , el
disefio de mecanismos significativos de transparencia se ird convirtiendo en un desafio
mayor. Estos mecanismos de transparencia, sin embargo, parecen ser esenciales para
proteger la autonomia humana.

3.4. Haciendo reglas para la domesticacion

En esta seccion reflexionamos acerca de la elaboracion de reglas sobre las tecnologias
persuasivas, como un caso paradigmatico de tecnologias de domesticacion. Las
tecnologias persuasivas son tecnologias de la informacion que buscan influir la
conducta humana. Por lo tanto, colocamos el proximo debate sobre ambientes
persuasivos inteligentes, en la tradicion deladiscusién de larga data sobre el impacto de
la T sobre la proteccién de datos, la privacidad y la autonomia. Utilizaremos la cadena
de valor de los datos masivos — el lazo de retroalimentacion digital o cibernético que
consiste en la recoleccion de los grandes datos, su analisis y aplicacion — para tener
entendimiento de la situacion actual.

Siendo muy breves, planteamos que en las décadas de 1960 y 1970 el debate se
enfoco sobre la recoleccion de datos y el control sobre los datos personales (privacidad
de la informacion). En las décadas de 1980 y 1990 le llegé mayor atencién a la
elaboracion de perfiles de datos y las preocupaciones por la privacidad (ver Vedder
1998). Hoy dia, no obstante, la elaboracion de perfiles de datos y el modo en que se
usan para intervenir en las vidas de las personas y se aplican para dirigir las conductas,
demandan nuestra plena atencion. Esta consciencia de que el lazo cibernético se ha
convertido en un ciclo completo, nos fuerza a reconocer que, ademas del control sobre
los datos personales, las personas necesitan tener control sobre como los ambientes
inteligentes modelan su conducta.

Este capitulo describe dos tendencias principales: los individuos se van haciendo cada
vez mas transparentes, mientras que al mismo tiempo nuestros medioambientes
inteligentes se van haciendo cada vez mas opacos. La primera tendencia se relaciona
con el proceso de recoleccion de datos y hace mas dificil, o hasta imposible, que las
personas tengan control sobre sus datos personales. La segunda tendencia se refiere
al creciente rol que juega la elaboracion de perfiles de datos masivos y los
medioambientes inteligentes de retroalimentacién, asi como el hecho de que su
opacidad les dificulta a las personas hasta ver como estan siendo influidas. Ambas
tendencias ponen al desnudo debilidades de los marcos regulatorios actuales y nos
fuerzan a buscar un nuevo equilibrio entre el desarrollo econémico, por una parte y la
salvaguardia de los valores humanos individuales, como la privacidad, la autonomia y
el trato igual, por la otra.
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Necesidad de controlar los datos personales

En las décadas de 1960 y 1970, la sensibilidad a la privacidad en Europa y los Estados
Unidos aumentd entre los ciudadanos y los politicos. Lo que estaba en juego era el
registro digital de datos personales, que se recolectaban principalmente por el llenado
manual de planillas. Como vimos, una demanda de proteccion de la privacidad causé
que se debatieran y crearan reglas a los niveles nacional, regional y global. Por un
lado, la perspectiva de derechos humanos juega un importante rol en esos procesos de
elaboracion de reglas. A este respecto, la Convencion para la Proteccién de los
Individuos de Datos Personales, como la organizé el Consejo de Europa en 1980, ha
sido histéricamente muy influyente. Esta convencion enmarco la privacidad en términos
de privacidad de la informacion. Para proteger los datos personales en la practica, se
formularon los principios de informacién justa con respecto a la recoleccion y el
procesamiento de datos.

Esta perspectiva informé los marcos de la OECD y la UE, pero la privacidad de la
informacién no fue la Unica perspectiva que los informd. Especificamente, durante la
década de 1980 la proteccidon de datos se vinculo intrinsecamente con la operacion del
comercio internacional. Tanto el marco de la OECD como el de la UE trataron de
alcanzar un equilibrio entre los valores econémicos (libre flujo de informacién entre los
estados, para optimizar las condiciones del comercio internacional) y la perspectiva de
los derechos humanos sobre la privacidad.

Al hacerse los individuos cada vez mas transparentes, el objetivo de los marcos
regulatorios anteriores para controlar los datos personales, se va haciendo cada vez
mas irreal. Una primera debilidad tiene que ver con la obligatoriedad limitada de las
reglas de proteccion de datos en una economia politica global. Medidas recientes, sin
embargo, tales como las medidas de la Corte Europea de Justicia sobre ‘puerto
seguro’, de octubre de 2015 y sobre la territorialidad y aplicabilidad de reglas de la UE
a una maquina de busqueda (Google Spain SL, Google Inc. vs Agencia Espariola de
Proteccion de Datos, Mario Costeja Gonzalez)'® muestran que las leyes de proteccion
de datos de la UE pueden hacerse cumplir. Tenemos ademas el crecimiento de una
cultura genérica de la vigilancia, donde no solo los estados emplean tecnologias de
vigilancia en una escala masiva, sino también las firmas y los ciudadanos. Desde un
punto de vista técnico, hemos sido testigos de un inmenso crecimiento de los modos en
gue pueden ser monitoreadas las personas: desde la geolocalizacién hasta el
reconocimiento de las emociones. Estas nuevas tecnologias nos hacen pensar en
como asegurar y proteger la privacidad de los pensamientos y los sentimientos, que
son esenciales para ser capaces de desarrollar autbnomamente nuestras identidades y
nuestras relaciones con el mundo que nos rodea. Finn y cols. (2013) describen nuevos
tipos de privacidad para la sociedad de la informacion, tales como la privacidad de la
persona, la privacidad de los pensamientos y los sentimientos, asi como la privacidad
de la localizacién y el espacio. Asegurar la proteccién de estas ‘nuevas’ dimensiones
de la privacidad presenta un gran desafio socio-cultural, politico y regulatorio.

10 http://curia.europa.eu/jcms/upload/docs/application/pdf/2014-05/cp140070en.pdf
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Necesidad de controlar los perfiles y los medioambientes inteligentes

La elaboracion de perfiles y los medioambientes persuasivos inteligentes desafian
nuestra privacidad y autonomia a un nivel ain méas fundamental. Especificamente, los
marcos actuales de proteccion de datos se han enfocado en la recoleccion de datos y
en el uso justo de los datos y estan conducidos por los principios de informacion justa
para salvaguardar la privacidad. En el tiempo en que estos principios se articularon el
mundo virtualera visto como una adicion relativamente inactiva al mundo fisico. Al
pasar el tiempo, estos principios han sido examinados y visto que siguen siendo validos
para un futuro de nuevas tecnologias y globalizacion (Articulo 29 WorkingParty and
WorkingGrouponpolicy and justice 2009). No obstante, hoy en dia los mundos fuera de
linea (offline) y en linea (online) se han fusionado, formando un mundo envida(onlife)
(Floridi 2015); en otras palabras, la Tl ha dejado de ser una herramienta para
convertirse en una caracteristica definitoria de nuestras vidas. Adicionalmente, el
sistema Tl se ha convertido en un sistema cibernético y ha asumido una clase de
agencia artificial. Como resultado, los medioambientes inteligentes propulsados por la
inteligencia artificial impulsada por datos masivos, aportan muchos modos para hacer
perfiles de las personas y para conducir sutiimente su conducta. Las consecuencias de
esta situacion radicalmente nueva para los derechos humanos como la privacidad,
todavia no se le ha dado suficiente atencién en el debate publico, politico, ético o de
derechos humanos, descontando que no han sido bien pensadas.

La elaboraciéon de perfiles forma un desafio, ya que los marcos regulatorios actuales
para la proteccibn de datos, estan disefiados para ofrecer proteccion a nivel del
individuo, mientras las tecnologias de elaboracién de perfiles tienden a operar a nivel
de grupo. Un importante desafio regulatorio, por tanto, es como pueden también
disefiarse protecciones a nivel de grupo. En segundo lugar, los medioambientes
inteligentes no transparentes despiertan temor ante el escenario kafkiano de un
medioambiente aparentemente arbitrario, que interfiere con nuestras preferencias y
anticipa nuestra conducta. Anteriormente hemos planteado que si no somos capaces
de encontrar mecanismos para aumentar la transparencia y el control sobre la
elaboracion automatizada de perfiles y los agentes de software que toman decisiones,
podriamos encontrarnos en una ‘trampa a la autonomia’. Finalmente, el valor del
tratamiento igual pudiera estar amenazado. Por lo tanto, los elaboradores de politicas
necesitan pensar en formas de prevenir la discriminacion y la exclusiéon en el mundo
envida.

Necesidad de actualizar el debate ético

Entre los estudiosos hay discusion acerca de si los marcos regulatorios actuales son
capaces de salvaguardar nuestros derechos humanos en esta era digital. La nueva
regulacion general europea de proteccion de datos apunta (entre otras cosas) a
fortalecer los derechos de los individuos y a fortalecer las responsabilidades para los
gue usan y aplican datos personales. La llegada del mundo envida nos desafia a
movernos mas alla de los conceptos actuales de proteccidon de datos y privacidad de la
informacion, hacia una perspectiva mas amplia, que tome en cuenta valores como la
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autonomia, la justicia y la dignidad humana. Pero antes que los marcos regulatorios
puedan ser adaptados, hay primero la necesidad de un debate ético entre compainiias,
los cientificos, las ONG'’s, los gobiernos y los politicos. Al igual que en la década de
1970, la comunidad ética y de derechos humanos deberia asumir el liderazgo y
comenzar a desarrollar esta nueva vision ampliada y tan necesitada, sobre los
medioambientes inteligentes y la privacidad, informada por los derechos y valores
humanos fundamentales.

4. Reglas para el parque digital humano

Inspirado por la llamada de alerta de Sloterdijk (2009/1999), el presente articulo
reflexiona acerca de las “reglas para el mantenimiento del zoolégico humano”. Como la
digitalizacion (de la vida humana) juega un rol central en nuestra sociedad, es justo
decir que vivimos en un parque digital humano. Este proceso de digitalizacion esta
guiado por una cosmovision informacional y constituye una miriada de lazos
cibernéticos de retroalimentacién, que consisten en la medicién, elaboracion de perfiles
e intervencion en los humanos. La convergencia NBIC incrementa fuertemente la
capacidad de medir, analizar y de efectuar la vida humana. Relacionada con esto, la
recoleccion, el andlisis y la aplicacion de los grandes datos juega un rol principal en el
modo en que nos domesticamos a nosotros mismos.

La digitalizacion de la vida humana se ha desarrollado hasta un grado en que estamos
siendo desafiados a desarrollar una politica consciente de crianza y domesticacion.
Para estudiar cdmo el hombre hasta ahora ha lidiado con este desafio, investigamos la
edicion de la linea germinal humana y la tecnologia persuasiva, como dos casos
paradigmaticos de tecnologias de crianza y domesticacion, respectivamente. En este
altimo capitulo, primero reflexionamos sobre los dos casos y conceptualizamos la
elaboracion de reglas para la crianza y domesticacibn como un acto de balance en
curso, entre valores individuales y colectivos. También formulamos la pregunta de
donde esté localizado el yo humano, en un mundo en el que los humanos se estan
haciendo cada vez mas intimos de las maquinas y — en relacion con esto — donde
deberian localizarse los derechos humanos.

4.1 Remiendos regulatorios globales incoherentes

Una primera conclusién pudiera ser que el rol de la tecnologia en la crianza y
domesticacién de las personas no ha pasado sin reflexion ética ni debate publico y
politico. Durante el dltimo medio siglo, el debate sobre los bebés de disefiador, la Tl 'y
la privacidad ha estado en el radar publico casi continuamente. Los nuevos avances
tecnolégicos en el campo de la biotecnologia (que van desde el rADN, la clonacion, la
secuenciacion y la sintesis, hasta el CRISPR) y la tecnologia de la informacion (que
pasan por el almacenamiento de datos, los sensores, teléfonos moviles, las maquinas
de aprendizaje y el reconocimiento facial) encienden una y otra vez estos debates en
los medios de comunicacion, asi como entre grupos de ciudadanos, artistas y expertos
en técnicas, ética, derecho y politicas.
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Adicionalmente, se puede discernir en un cierto grado una politica consciente de
crianza y domesticacion. En otras palabras, estan siendo debatidas y creadas reglas
para el mantenimiento del parque humano, tanto a nivel nacional, como regional (o sea,
europeo) y global. Con respecto a la elaboracién de reglas, es posible distinguir al
menos tres niveles: los derechos humanos bésicos, los instrumentos legales y las
reglas sociales y culturales. Entre estos niveles hay un juego cruzado complejo. Por
ejemplo, en el campo de las Tl y la privacidad, la Convencion de 1980 para la
Proteccion de los Individuos, de los Datos Personales, organizada por el Consejo de
Europa, elabor6 los principios de informacion justa, que podrian ser usados como una
clase de molde moral por la OECD y la UE, para establecer marcos regulatorios mas
vinculantes.

Al comienzo de su estudio de la gobernanza global de la privacidad, Bennet y Raab
(2006) bosquejaron cuatro posibles visiones sobre la privacidad: la sociedad de la
vigilancia, un remiendo incoherente y fragmentado, un mundo en que se tiene 0 que no
se tiene privacidad y una negociacion hasta llegar a estandares globales de privacidad.
Al final ellos concluyen que el segundo escenario es el mas plausible: “un futuro mas
cadtico de victorias periddicas e impredecibles para los valores de privacidad, segun se
va enfocando sobre una practica particular durante un periodo breve y luego continta
avanzando” (Bennet&Raab 2006, 295). Lo mismo cuenta para la gobernanza global de
la edicién del genoma humano. Desencadenadas por los nuevos desarrollos, como la
FIV, las células-madre embrionarias y la clonacion reproductiva, ha habido varias olas
de legislacion. Esto ha dado como resultado el actual mosaico regulatorio en el que, en
algunos paises, experimentar con embriones es delito, mientras en otros se permite
casi todo (Ledford 2015). Asi, aun cuando se puede discernir una politica consciente de
crianza y domesticacion a nivel de los estados nacionales, ésta hasta ahora da como
resultado un mosaico mas bien fragmentado de instrumentos de politica y estructuras
de gobernanza. Como resultado, las reglas que existen a nivel nacional o hasta
regional, tienen una obligatoriedad solo limitada, en una economia politica global.

4.2 La elaboracién de reglas como un acto de balance entre valores

En el debate sobre la edicion de la linea germinal humana y la tecnologia persuasiva,
hay un conjunto de valores que juega un rol (ver Tabla 3). La elaboracion de reglas
requiere un balance pensado entre estos diferentes valores individuales y colectivos y
los intereses relacionados de diferentes actores. Si consideramos los valores como
conductores de un cierto desarrollo socio-tecnologico, se puede denotar algunos
valores como valores aceleradores, que legitiman un cierto desarrollo, mientras que
otros valores actuan mas bien como valores de freno, utilizados para legitimar el
retardo, estableciendo incluso las condiciones para la prohibicibn de un cierto
desarrollo.

La edicion de la linea germinal humana: la inseguridad favorece los valores de
freno

En el debate sobre la edicion de la linea germinal humana, la seguridad juega un rol
central. Hay un consenso entre los cientificos, de que esta tecnologia aun no es
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suficientemente segura. La evitacion del dafio es un valor importante y los actuales
riesgos involucrados estorban claramente la aplicacion de la edicion de la linea
germinal humana, pero también favorecen otros valores de freno en el debate actual.
Una vision influyente — ver, por ejemplo, la Declaraciéon Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos, de la UNESCO (1997) — declara que el genoma
humano deberia verse como parte de la herencia comun de la humanidad y no deberia
ser comercializado. El derecho del nifio a la auto-determinacién o a un futuro abierto es
otro valor, tanto individualista como colectivo, que se suele usar para oponerse a la
clonacion reproductiva humana y a la edicion de la linea germinal humana. Estos
valores entran en conflicto con el derecho individual a procrear y el derecho parental a
la libertad reproductiva.

Hasta ahora, la nocién del genoma humano como herencia comun de la humanidad
domina la perspectiva de derechos humanos sobre los bebés de disefiador. Los nuevos
avances tecnolégicos como la edicion de los genes, se usan como ventanas de
oportunidad para reforzar la importancia de ese valor colectivo. Por ejemplo, el Comité
Internacional de Bioética de la UNESCO (IBC 2015) pedia una prohibicion temporal de
la edicion genética de la linea germinal humana. Algunos actores concordaran con esta
vision por razones pragmaticas: para evitar que el debate sobre la prohibicién de la
edicién del genoma humano pueda conducir a una prohibicion de la investigacion. Sin
una tal prohibicion a la investigacion, las tecnologias necesarias para disefar
genéticamente los embriones humanos continuaran desarrollandose. Es, por lo tanto,
imaginable que una vez serd técnicamente posible disefiar con seguridad los
embriones humanos. Una situacion tal realmente llevara el conflicto entre los valores de
freno y los aceleradores, como se resume en la Tabla 3, a un punto critico.

Tecnologia persuasiva: La necesidad de llegar a un nuevo equilibrio

Ese ha sido exactamente el caso en el campo de la Tl y la privacidad desde principios
de la década de 1980. Antes de ese tiempo, la perspectiva de derechos humanos sobre
la privacidad reinaba. Pero después hubo una necesidad pragmatica, dentro de la
OECD vy la Unién Europea, de una consideracion equilibrada tanto del desarrollo
econémico como valor colectivo, como de la privacidad, como valor colectivo e
individual. El surgimiento de los medioambientes persuasivos inteligentes reclama un
nuevo equilibrio. Esto requiere que repensemos y conceptualicemos de nuevo lo que
gueremos decir con privacidad y como ésta puede ser salvaguardada. Los principios de
informaciéon justa, que se originan en un periodo de recoleccion manual y
procesamiento automatico de los datos personales, ya no son suficientes para lidiar
con la recoleccion de datos en tiempo real, por la via de sensores y medioambientes
inteligentes. La agencia y la opacidad de los medioambientes inteligentes nos fuerzan a
movernos mas alla de la privacidad informacional y buscar modos de controlar no solo
coémo estos medioambientes recolectan los datos, sino también cémo elaboran perfiles
y dirigen nuestra conducta.

Tabla 3: Visiéon de conjunto de varios valores que juegan un rol en el debate sobre la edicién de
la linea germinal humana y la tecnologia persuasiva como casos paradigmaticos de crianza 'y
domesticacion de humanos.
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Tipo
dedomesticacion
humana

Valores individuales ycolectivos como conductores

Valores aceleradores

Valores de freno

Cria de humanos
(Edicion de la
linea germinal

humana)

— Seguridad
— Derecho Individual a

procrear

— Derecho parentala la

libertad reproductiva

— Desarrollo econémico
— Libertad de

investigacion

Riesgo

Genoma
humanocomoherenciacomundela
humanidad

Derecho del nifioa laauto-
determinacion o a unfuturo abierto
Evitacion de

lacomercializaciondelgenoma
hiimann

Domesticacionde

— Desarrollo econémico
— Seguridad publica

Privacidad informacional
Autonomia/auto-desarrollo/libertad

humano§ — Conveniencia personal
(tecnolo.gla — Enpoderamiento — Justicia
persuasiva) — Privacidadcomovalorcolectivo

4.3 Maquinas en los humanos, humanos en las maquinas

Méas que abrir las practicas del Yo, permitiéndole a los individuos modelar
sus propias vidas, los repositorios de Datos Masivos que aportan datos de
referencia (estdndares de normalidad) se convierten en un pandptico
electrénico, un super-ego molecularizado, la ‘voz de la consciencia’ de la
era del terabyte, el Gran Otro (digital).HubZwart (2015)

Los casos de estudio mostraron una marcada diferencia en el modo en que lidiamos
con la tecnologia de edicidbn de la linea germinal humana versus la tecnologia
persuasiva. Aunque la tecnologia para alterar genéticamente los embriones humanos
esta lejos de ser madura o segura, la vision intervencionista — visibn de que nuestros
datos genéticos un dia podrian ser usados para disefiar bebés humanos — durante
largo tiempo ha jugado un rol clave en la imaginacién publica y el debate ético sobre
biotecnologia. La decodificacion del genoma humano — primer paso en el lazo
cibernético — esta vinculada directamente con la posibilidad de intervenir en el genoma
humano. O como plantea francamente el transhumanista Gregory Stock: “Hemos
gastado billones para revelar nuestra biologia, no por curiosidad vana, sino en la
esperanza de mejorar nuestras vidas” (citado en Garreau 2004, 115). En contraste, el
foco en el campo de la Tl ha estado histéricamente en la recoleccién y procesamiento
de datos masivos. Y solo recientemente se esta haciendo consciencia de que la vision
intervencionista — usando la elaboracién de perfiles con los datos para intervenir en la
conducta humana — tiene que ser tomada con mucha seriedad. Entonces, ¢,qué explica
esta diferencia entre el modo en que debatimos y hacemos reglas respecto a la
tecnologia de crianza y domesticacion?
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Esto se relaciona con los dos modos separados en que las tecnologias de crianza y
domesticacion se funden con los seres humanos. Las tecnologias de crianza, como la
edicion de la linea germinal humana, intervienen en el cuerpo humano. Las tecnologias
de ADN son tecnologias invasivas que funcionan dentro del cuerpo. Aqui maquinas y
humanos se funden de un modo clasico: la tecnologia se mete en los humanos.
Aunque en el campo de la inteligencia artificial, la simbiosis humano-maquina ha sido
profetizada desde sus inicios (ver Noble 1997), este fendbmeno hasta ahora no ha
jugado un rol significativo. Las tecnologias de la informacion eran vistas como meros
dispositivos que operan como herramientas humanas fuera del cuerpo. Nosotros,
aparentemente, no nos dimos cuenta de que al digitalizar la vida humana estabamos
poniendo a los humanos dentro de las maquinas; al ir llenando las bases de datos
constituiamos “un yo adicional” (Poster 1990). Gelernter (1993) usaba el término
mundo espejo para describir este proceso: la coleccion de representaciones digitales o
perfiles de nuestro cuerpo fisico y conducta en el mundo real que pueden ser
encontrados en el mundo virtual.

Estas copias especulares digitales aportan datos de referencia de quiénes somos y en
gué pudiéramos convertirnos y aportan datos de referencia acerca de lo que es normal
o absurdo, bueno o malo, bello o feo y lo que es una composicion genética fuerte o
débil. La digitalizacion de la vida humana modela asi como nos vemos a nosotros
mismos y a los deméas y el modo en que nos comportamos. Al meter a los humanos en
maquinas, nos hemos convertido en “sujetos de la mirada normalizante del Super-
panodptico” (Poster 1990, 97-98). Como nuestros perfiles digitales estan almacenados
en las bases de datos de los gobiernos, los centros médicos, los sitios de los medios
sociales, las maquinas de busqueda, las agencias de marketing, los corredores de
datos, etc., nos hemos hecho potencialmente mas transparentes a nosotros mismos y a
muchos otros. Nuestros yo digitales adicionales no nos pertenecen exclusivamente a
nosotros y estan en gran medida fuera de nuestro control; ellos pueden empoderarnos,
pero también pueden trabajar en nuestro detrimento.

4.4 Maquinas para mejorar los derechos humanos

Las maquinas son mi pandilla. Ellas son mis maquinas, mi cuerpo. Las
maquinas que me sirven a mi deberian ser un derecho civil. Ahora la
maquina esta sirviendo a Google.DaveAckley (2015)

Llegamos a la conclusion de que en realidad se requiere una politica consciente para la
crianza y la domesticacion humanas. En cierto grado esta politica puede ser discernida,
pero hasta ahora ha conducido a un mosaico fragmentado de instrumentos de politica y
estructuras de gobernanza. Hay una clara necesidad de directrices morales a nivel
global que pudieran no ser obligatorias, pero que pueden guiar los esfuerzos
nacionales por dirigir los desarrollos en el campo de la edicion de la linea germinal
humana y la tecnologia persuasiva. Estamos de acuerdo con Greely (Regalado 2015),
qgue dijo que no es dificil renunciar a la edicién de la linea germinal humana cuando
todavia no es segura. Pero cuando esta tecnologia se convierta en casi un cien por
ciento segura, la voz de los proponentes se hard mucho mas fuerte. Los
medioambientes persuasivos inteligentes ya estan funcionando alrededor de nosotros y
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nos fuerzan a alcanzar un nuevo equilibrio entre el desarrollo econdmico y la
privacidad. Si bien la edicion de la linea germinal humana es un ejemplo de tecnologia
que se mete en los humanos, la tecnologia persuasiva es un ejemplo en que los
humanos son metidos dentro de la tecnologia. Necesitamos comprender que ambos
tipos de interaccidbn humano-maquina estan necesitados de una orientacion ética
cuidadosa. Esto se dio por sentado para las biotecnologias (la biologia que se convirtid
en tecnologia), pero también se aplica a las tecnologias de informacion intima (la
tecnologia que se convierte en biologia), especialmente cuando ellas buscan dirigir
nuestra conducta.

Finalmente, la fusiébn en curso del humano y la maquina plantea la profunda cuestion
de doénde esta localizado el yo humano (ver Lyon 1994, 18). Esta cuestion es relevante,
porque por definicion los seres humanos son los que tienen derechos humanos y no las
maquinas. Pero al irse haciendo cada vez mas intimos los humanos y las maquinas, se
hace cada vez mas dificil evaluar los limites del cuerpo humano y del yo.
Consecuentemente, se hace mas dificil determinar las fronteras del sujeto humano que
tiene derechos humanos. Si metemos tecnologia, tal como electrodos para
estimulaciéon cerebral profunda o ADN, en nuestro cuerpo, ¢se convierte ella en parte
de nosotros mismos? Es facil imaginarse que en el caso de la estimulaciéon cerebral
profunda, la integridad corporal como derecho humano le pertenece al ser humano,
incluyendo al electrodo. Pero ¢y si el electrodo esta conectado a la internet? O
similarmente, ¢qué pasa si le metemos a las maquinas cada vez mas datos digitales
intimos (cuerpo, cerebro y conducta) sobre nosotros mismos?

Deberiamos tomar con mucha seriedad el hecho de que mediante estos procesos
estamos creando yo adicionales. Esto plantea la cuestion de si estos yoes digitales
deberian ser considerados como parte del yo humano y por lo tanto, deberian disponer
de derechos humanos. ¢Qué implica esto para salvaguardar los derechos humanos y
donde deberia tener lugar esta salvaguarda? Los académicos del campo de la
privacidad alegan a favor de disefiar sistemas inteligentes con privacidad incluida.
Recientemente esta ida se ha convertido en una cuestibn mas prominente de la agenda
de los elaboradores de politicas. Segun Klitou (2014, 263) “La premisa que esta detras
de la privacidad por disefio es que probablemente sea mas efectivo hacer cumplir las
leyes/reglas a nivel del fabricante/disefio, en oposicion al nivel de usuario”. La
privacidad por disefio, o la tecnologia de mejoramiento de la privacidad, es un ejemplo
del concepto mas amplio de disefio sensible a valores, que trata de tomar en cuenta
todas las clases de valores humanos relevantes, incluyendo los derechos humanos
basicos, al disefiar la tecnologia. Tal vez un dia este sera un derecho humano basico,
que debe ser servido por las maquinas que hagan el mejoramiento de los derechos
humanos.
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