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Introduccion

La grave situacion provocada por la enfermedad por coronavirus 2019 (COVID-19, causada por el virus
SARS-COV-2) ha puesto en foco y revalorizado a la ciencia ante la sociedad. El mundo se encuentra
expectante de las investigaciones, pruebas clinicas, aplicacion de diversas herramientas informaticas, que
procuran enfrentar la pandemia. Si bien la esperanza estd puesta en el éxito de esos estudios, el cimulo
de informacién, a veces contradictoria, también puede provocar cierto escepticismo respecto de sus
resultados. La magnitud del esfuerzo que la comunidad cientifica global estd realizando puede medirse en

la cantidad de publicaciones: algunas decenas de miles desde enero, duplicandose cada 20 dias."

En diversas oportunidades el Comité Nacional de Etica en la Ciencia y la Tecnologia (CECTE) ha recordado
que uno de los valores fundamentales que vincula a la actividad cientifica con el resto de la sociedad, es la
. . s . . 2 w
confianza. Ya desde su creacién, en septiembre de 2001, afirmaba en su Documento Base® que “La
confianza es el valor que sustenta la comunicacion indispensable de los resultados de la investigacion
cientifica y tecnoldgica, la regulacion de sus prdcticas y de su funcionamiento institucional, asi como las

relaciones entre las comunidades cientificas y las de éstas con las demds instancias de la sociedad”.

El desafio sanitario, social y econdmico planteado por la pandemia de COVID-19 no tiene precedentes en
esta era tecnoldgica y globalizada. Existe el riesgo de que en la premura por lograr dominar la enfermedad
se relativicen pasos fundamentales que sustentan las buenas practicas cientificas. En el comienzo del
Documento Base mencionado, el CECTE advertia que “En momentos de crisis social suele imponerse la
curiosa idea de que [...] la ética no es exigible o puede pasar a segundo plano; este razonamiento se aplica
también a la prdctica cientifica. En realidad, la perspectiva ética y la investigacion cientifica y tecnoldgica
no sélo son parte indispensable de las comunidades civilizadas, sino también un modo de enfrentar tales
crisis”. Las buenas practicas de investigacidn, que aseguren las relaciones causales, no son un lujo sino la
mejor ayuda que se puede ofrecer a quienes gobiernan, asi como a quienes realizan estudios
epidemioldgicos, practican la medicina, etc., que deben tomar a diario decisiones vitales en base a sus

resultados.

! https://www.sciencemag.org/news/2020/05/scientists-are-drowning-covid-19-papers-can-new-tools-keep-them-afloat

? CECTE, Documento Base, disponible en http://www.cecte.gov.ar/documento-base/
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Varios organismos han expresado su preocupacion en las presentes circunstancias. Algunos de ellos son

>%387 Gran numero de especialistas se han referido también a algunas cuestiones

mencionados al pie
especificas como el excepcionalismo®, la ética de la vigilancia y control digital’ o de la infeccién humana
controlada®, entre otros. La gravedad de la situacién ha llevado a que gobernantes en diferentes niveles y
responsables de instituciones hayan considerado necesario tomar algunas medidas restrictivas de
derechos propios de ciudadanos y ciudadanas. Como ha recordado la Comisidn Interamericana de
Derechos Humanos en el punto C.3.g. de su Resolucién sobre Pandemia y Derechos Humanos en las
Américas,™ “Aun en los casos mds extremos y excepcionales donde pueda ser necesaria la suspension de
determinados derechos, el derecho internacional impone una serie de requisitos — tales como el de
legalidad, necesidad, proporcionalidad y temporalidad— dirigidos a evitar que medidas como el estado de

excepcion o emergencia sean utilizadas de manera ilegal, abusiva y desproporcionada, ocasionando

violaciones a derechos humanos o afectaciones del sistema democrdtico de gobierno.”

En las investigaciones cientificas, las pruebas clinicas, el desarrollo y uso de tests, la utilizaciéon de
herramientas digitales, etc. coexisten trabajos realizados con gran respeto de las normas de la buena
practica con otros que, en atencién a la urgencia, consideran justificado®® utilizar muestras

estadisticamente insignificantes, puntos finales no validados, omitir ensayos clinicos aleatorizados o

Comisién Interamericana de Derechos Humanos, Pandemia y derechos humanos en las Ameéricas,

https://www.oas.org/es/cidh/decisiones/pdf/Resolucion-1-20-es.pdf

* The Nuffield Council on Bioethics, Research in global health emergency, https://www.nuffieldbioethics.org/publications/research-in-global-
health-emergencies

> UNESCO, Declaracion sobre el Covid-19: Consideraciones éticas desde una perspectiva global,
https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000373115 spa

® International Society of Drug Bulletins, COVID-19 y la bisqueda de medicamentos y vacunas: Declaracién de la Sociedad Internacional de
Boletines de Medicamentos (ISDB), https://www.isdbweb.org/covid/espanol/declaracion-covid-19-es

7 Red de Comités Nacionales de Bioética de América Latina y el Caribe, Ante las investigaciones biomédica por la pandemia de enfermedad
infecciosa por coronavirus Covid-19, https://redbioetica.com.ar/wp-content/uploads/2020/03/Declaracion-RED-ALAC-CNBS-Investigaciones-

Covid-19.pdf

& A. J. London and J. Kimmelman, Science 368 (6490), 476-477 (2020).
°M. M. Mello, C. J. Wang, Science 10.1126/science.abb9045 (2020).
95 K. Shah et al., Science 10.1126/science.abc1076 (2020).

' CIDH nota 3.

2 A.H. J. Kim et al., Ann. Intern. Med. 10.7326/ M20-1223 (2020).
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estudios de doble ciego, no discutir limitaciones, rangos de validez y riesgos, entre otros. Se dan a
publicidad investigaciones o resultados sin evaluacion de pares; las publicaciones hacen cola en las
editoriales que, ante la avalancha, recurren a evaluadores sin experiencia; los laboratorios farmacéuticos

se miden en una carrera por obtener los resultados mas répidos.

Todo lo anterior, ademads, recordando que si en circunstancias normales resulta dificil alcanzar el
equilibrio en la correcta asignacion de los siempre insuficientes recursos humanos y materiales, adoptar
estrategias cientificas, médicas o epidemioldgicas cuya asignacién de recursos, planificacién y ejecucion
sean proporcionales a los fines que se desean obtener es hoy un reto que plantea un desafio todavia
mayor. Todo ello configura un contexto en el que podrian generarse situaciones en las que ciertas

premisas éticas basicas queden desatendidas.

Premisas éticas

Algunas de tales premisas éticas bdsicas, como las de precaucidn, rigurosidad, proporcionalidad,
transparencia y acceso al conocimiento, autonomia, solidaridad y equidad en el acceso a los beneficios del
conocimiento, deben considerarse en las actuales circunstancias, tal como siempre fueran consideradas.
Se pone énfasis a continuacion en los aspectos en los que los saberes y actividades cientificas deben

contribuir al respeto de estas premisas.

Precaucion

Practicamente todas las publicaciones cientificas, aun aquéllas referidas a las novedades que parecen mas
promisorias™, se basan en un conocimiento muy limitado de casi todos los aspectos de la enfermedad y
su difusidn. En consecuencia, se desconocen los efectos o dafios posibles de la utilizacion de las medidas
médicas o epidemioldgicas que se estan analizando o aplicando. Son de recordar, en este sentido, las

previsiones que el CECTE formulara en su documento sobre el principio de precaucion:**

3 Ver por ejemplo A. Chandrashekar et al., Science 10.1126/science.abc4776 (2020), y J. Yu et al., Science 10.1126/science.abc6284 (2020).

" CECTE, Anotaciones para una ética en la ciencia y la tecnologia N° 2, El Principio de Precaucion. Disponible en
http://www.cecte.gov.ar/pdf/000064-es.pdf
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Se recurre al Principio de Precaucion cuando:

e existe incerteza cientifica sobre la causalidad, magnitud, probabilidad o naturaleza del dafio;

e Jos dafios potenciales son inaceptables porque pueden resultar irreversibles para las
generaciones presentes o futuras; y

¢ las hipdtesis sobre los riesgos son plausibles o cientificamente razonables, es decir, no son
fdcilmente refutables.

Caracteristicas de la aplicacion del Principio de Precaucion:

e Se adopta antes de que ocurra el posible dafio o de tener la certidumbre de su naturaleza o
magnitud; implica el rechazo de la estrategia de “esperar y ver” por cuanto una intervencion
posterior podria ser mucho mds dificultosa o costosa.

® Representa una accion inmediata, pero modificable pues la plausibilidad del riesgo se revisa
cientificamente en forma permanente.

* Respeta cierta proporcionalidad entre el nivel de proteccion elegido y la magnitud del dafio
posible.

e Apela también al “costo efectivo de las medidas” u otros costos; el costo es sélo uno de los
elementos que se toman en consideracion para evaluar la proporcionalidad. Si bien la prohibicion
total no es la respuesta adecuada en todos los casos, algunas veces es la unica posible frente a
ciertos riesgos.

e Considera las consecuencias positivas y negativas, y las implicaciones éticas tanto de la accidn
como de su omision.

En sintesis, el Principio:

e Se propone disminuir o reducir a niveles aceptables el nivel del riesgo; no supone la exigencia de
riesgo cero.

e Se funda en reglas racionales de decision y en consideraciones éticas; las emociones, meras
fantasias o especulaciones no son suficientes para invocar el principio.

e Interpela al sistema cientifico en busca de los conocimientos mds amplios y profundos que
contribuyan a una mds fundamentada toma de decisiones frente a procesos complejos.

* No se trata de un algoritmo y no puede garantizar uniformidad en todas sus aplicaciones; cada
caso es diferente, tiene sus propios hechos, incertidumbres, circunstancias y componentes.

* Su aplicacion debe estar acompafada de la mdxima informacion y participacion posibles de la
sociedad.

En este punto es necesario recordar que muchas veces existen conocimientos que las personas que

investigan ponen a disposicidn de las instancias de toma de decisidn pero éstas no los tienen en cuenta.

15,16

Precisamente en relacion con la pandemia, desde mediados de la década pasada se advirtio la relacién

Bw. L et.al, Bats Are Natural Reservoirs of SARS-Like Coronaviruses, Science, New Series, Vol. 310, No. 5748, pp. 676-679 (2005).
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entre los mercados humedos y las zoonosis. Quienes investigan plantearon que la presencia de un gran
reservorio de virus SARS-COV en murciélagos, sumado a la cultura de comer mamiferos exoticos,
constituia una “bomba de tiempo” para la aparicidon de nuevos virus, como ha ocurrido con el SARS-COV-
2. La aplicacién del principio de precaucién basado en las advertencias cientificas habria evitado dafios

gravisimos a toda la humanidad.

Rigurosidad

En su documento Proposiciones para una ciencia y una tecnologia socialmente responsables'’ el CECTE
recordaba que uno de los compromisos de quienes se dedican a la tarea cientifica es el de “Investigar con
honestidad y rigor intelectual; aplicar los estdndares mds altos en cada campo disciplinario y en los
proyectos multidisciplinarios y multicéntricos”. En las actuales circunstancias adquiere aun mayor
relevancia la necesidad de rigurosidad de la informacién cientifica que se provea a quienes deben decidir
en cuestiones trascendentales. En particular, los datos que se proporcionen no deben omitir sus
correspondientes intervalos de confianza y/o grados de certeza, caracteristicas propias de los resultados
cientificos que no siempre son consideradas. Por otro lado, un proceso riguroso de seleccidn de variables,
tanto para la generacion de modelos prescriptivos como predictivos, es clave para obtener una
representacién precisa y lo mas simple posible del fendmeno que se esta estudiando, disminuir el ruido
en las estimaciones y evitar la confusién de correlaciones con la identificacidon de relaciones causales en
las conclusiones. Ademads, en particular en relacién a la toma de decisiones en materia de salud publica,
es importante considerar variables en los datos que caracterizan o determinan poblaciones especificas; la
tergiversaciéon de éstos puede inducir sesgos en el andlisis que pueden conducir a tomar decisiones que

afecten de manera negativa a la poblacién.

Transparencia y acceso al conocimiento

La informacién es un bien publico que genera confianza en la sociedad y en quienes proveen los recursos
necesarios para el desarrollo de los estudios cientificos. Es, también, la manera mas eficiente de que
todas las personas involucradas en el desarrollo de las investigaciones puedan colaborar y lograr los

avances que se aguardan ansiosamente.

*v.c.c. Cheng et.al, Severe acute respiratory sydrome Coronavirus as an agent of emerging and reemerging infection. Clinical Microbiology
Reviews, 20: 660-694 (2007).

7 CECTE, Proposiciones para una ciencia y una tecnologia socialmente responsables, disponible en http://www.cecte.gov.ar/pdf/000065-es.pdf

Godoy Cruz 2290 3° piso (C1425FQB) Ciudad Auténoma de Buenos Aires — Republica Argentina
Tel. (+5411) 4899-5000 int.1337 cecte@mincyt.gob.ar - www.cecte.gob.ar

Pag. 6


http://www.cecte.gov.ar/pdf/000065-es.pdf

Ministerio de Ciencia,
Tecnologla e Innovacion

Argentina

Comité Nacional de Etica
en la Ciencia y la Tecnologia

En relacién con el primer aspecto, una informacién transparente y rigurosa es condicidon necesaria para
que los medios de comunicacién publiquen noticias acertadas y eviten tergiversaciones que induzcan

falsas expectativas o provoquen desazén y descreimiento.

En varias ocasiones el CECTE destacé la responsabilidad de la comunidad cientifica en la comunicacién del

conocimiento, por ejemplo:

“El CECTE considera que uno de los objetivos de la investigacion cientifica es contribuir a la
construccion de una opinion publica informada. La investigacion debe proporcionar elementos de
juicio cientificamente fundados que favorezcan una comprension amplia y detallada de los
problemas a fin de que los sectores sociales involucrados estén en condiciones de adoptar las
decisiones correctas, elegir democrdtica y responsablemente qué riesgos asumen y cudles no y
guiar, impulsar o promover cambios en las acciones de los organismos gubernamentales. Esta
responsabilidad conlleva la exigencia de preservar y fortalecer la confianza social en la ciencia y

evitar esperanzas o alarmas que puedan inducir posiciones no fundamentadas.”*®

“Los investigadores estdn obligados a poner a disposicion de la sociedad los conocimientos
alcanzados a fin de facilitar la toma de decisiones fundamentadas, éticamente correctas y

socialmente responsables.”*

En relacién con el segundo aspecto, el CECTE expresaba en su documento Etica en el acceso al

conocimiento de dominio publico™ que:

“El acceso al conocimiento y a los datos es uno de los pilares del avance de la ciencia, que se ha
basado en la disponibilidad de la informacion, en la evaluacion de su calidad por pares y en el
concepto de transparencia. Los descubrimientos y la acumulacion histdrica de los conocimientos
constituyen el fundamento sobre el cual trabajan e investigan los cientificos y tecndlogos
contempordneos. Desde esta perspectiva, la ciencia es una actividad social basada
tradicionalmente en la cooperacion.”

1 CECTE, Controversia acerca de posibles riesgos por el uso del herbicida glifosato, disponible en http://www.cecte.gov.ar/pdf/63/

9 CECTE, El conocimiento cientifico-tecnoldgico y la ética en las cuestiones ambientales, disponible en http://www.cecte.gov.ar/pdf/28/

0 CECTE, Etica en el acceso al conocimiento de dominio publico, disponible en http://www.cecte.gov.ar/pdf/60/
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En una situaciéon de emergencia como la que estamos atravesando, se vuelve alin mas necesario que
todos los resultados de investigaciones y el conocimiento en general relacionado con la pandemia sea de
acceso abierto, incluso el publicado en revistas pagas. Si bien buena parte de las decisiones sobre la
cuestion corresponden a empresas y organismos privados, “Las comunidades cientificas tienen una
responsabilidad especial respecto a los otros sectores de la sociedad en tanto pueden informar
fundamentadamente acerca de las caracteristicas y consecuencias del proceso de reduccion del dominio

publico y de la comercializacion de datos, informacidn y conocimiento.”**

Autonomia

El combate contra la pandemia supone una gran variedad y multiplicidad de investigaciones y pruebas
sobre el diagnéstico, difusidn, tratamiento y prevencion del COVID-19, que involucran la participacion de
personas y que, eventualmente, se traduciran en diversas herramientas y aplicaciones que afectaran a la
sociedad como un todo. En todas estas instancias, la autonomia de las personas, asociada con el concepto
de consentimiento informado, debe respetarse en la maxima medida posible, sopesandose con extremo

cuidado las situaciones en las que la necesidad podria suponer alguna especie de limitacion.

Tal como el CECTE afirmara oportunamente:*

“los potenciales sujetos de estudio (o sus representantes o apoyos legales en el caso de personas
menores de edad y/o con discapacidad sin discernimiento suficiente) deberdn recibir informacion
clara y cientificamente vdlida sobre el propdsito y alternativas de la investigacion a fin de que
puedan resolver sin ningun tipo de coercion ni presion si desean formar parte de ella. Con tal
objeto se habrd de asegurar el acceso a los conocimientos necesarios para hacer un andlisis libre y
razonado de los beneficios y riesgos que presenta su intervencion en el proyecto. [.. El
consentimiento] no se alcanza a través de un evento unico sino que es una construccion que
descansa en un intercambio de informacion y reflexion, y supone que las personas sujeto de
estudio pasan a ser reconocidas como “participantes” de la investigacion. [... Esto] ha contribuido
a poner de manifiesto la necesidad de precisar el rango de validez y los riesgos o incertezas
significativas de los resultados esperables y de evitar la creacion de expectativas o temores
infundados.”

*! CECTE nota 20.

2 CECTE, Anotaciones para una ética en la ciencia y la tecnologia: Consentimiento Informado, disponible en

http://www.cecte.gov.ar/pdf/000066-es.pdf
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Cobran especial relevancia en este contexto las diversas peculiaridades de poblaciones potencialmente
vulnerables en relacién con su capacidad para consentir, como por ejemplo las personas con
padecimientos de salud mental. La vulnerabilidad de estas poblaciones no es sdélo ética, sino que los
fendmenos de confinamiento y las dificultades econdmicas los alcanzan particularmente. Existe una
dialéctica delicada entre la necesidad de proteccién y el riesgo de que al proteger a este grupo, por
dificultades con la autonomia y consentimiento, se vea dificultado su acceso a servicios de salud, en un
contexto en el que el mismo es mas necesario que nunca, segun ha sido recientemente reconocido por la

ONU.%

Solidaridad y equidad en el acceso a los beneficios del conocimiento

Una colaboracidn activa es indispensable para poder desarrollar medidas epidemioldgicas adecuadas,
terapias eficientes y vacunas seguras que permitan superar la pandemia. Si bien hay multiples iniciativas
en todos los niveles promoviendo la colaboracidn, es imprescindible que se establezcan actitudes
solidarias que permitan instaurar estrategias destinadas a acelerar los tiempos para lograr el objetivo
deseado. Esta premisa también debe ser atendida a fin de que los beneficios de las investigaciones
alcancen en forma equitativa y eficiente a toda la sociedad, en particular y mas urgentemente a los
sectores vulnerables. La equidad en el acceso a los beneficios del conocimiento fue elevada por el CECTE a
principio rector en las Proposiciones para una ciencia y una tecnologia socialmente responsables;
traduciéndose, entre otros, en el compromiso de investigadores e investigadoras de contribuir al
desarrollo del conocimiento, al mejoramiento de la calidad de vida de la sociedad y a la ampliacion de los

derechos de las personas, atendiendo a sus problemas, conflictos y necesidades.

Ejercicio responsable en el manejo de datos e informacion

En los ultimos meses ha habido un claro avance en el uso de datos internos y externos al sistema de salud,
para la toma de decisiones y para la definicidon de politicas publicas con el objetivo de mitigar los efectos

de la pandemia y flexibilizar las medidas de confinamiento y aislamiento social. Esta informacién es

2 A. Guterres, Organizacion de las Naciones Unidas, Los servicios de salud mental son parte esencial en todas las respuestas de los gobiernos al
COVID-19, https://www.un.org/es/coronavirus/articles/servicios-de-salud-mental-respuesta-gobiernos-covid-19
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mundialmente utilizada para un amplio espectro de tareas,” que van desde la implementacién de
métodos de busqueda de contactos (estrechos o casuales) para realizar seguimientos de pacientes
sintomaticos o asintomaticos,”> el monitoreo del cumplimiento de cuarentenas o protocolos de
aislamiento social,”® el chequeo de sintomas a la poblacién en general,®” asi como modelos de flujo para
cuantificar y trazar el movimiento de la poblacién en determinadas regiones geograficas. La mayoria de
estas acciones son llevadas a cabo por medio de algln tipo de aplicacién de software, generalmente
haciendo uso de los dispositivos moviles disponibles. En esta empresa se observa tanto la participacion
del gobierno y entidades estatales, como asi también |la de organizaciones privadas, con iniciativas propias

o en forma conjunta con el sector publico.

Las fuentes de los datos que sustentan dichas aplicaciones son variadas; pueden incluir registros publicos
(salud, transporte, etc.), empresas de telefonia, conexiones Bluetooth de dispositivos moviles,
videovigilancia, redes sociales y otras aplicaciones que corran en teléfonos maéviles y otros dispositivos
digitales. En nuestro pais, distintos grupos de investigacion hacen uso de informacién que proviene del
Ministerio de Salud, que recolecta y publica de manera abierta, datos oficiales sobre casos sospechosos y
confirmados® y el informe diario con estadisticas relacionadas a la dindmica de la enfermedad.?® Por otro
lado, la aplicaciéon moévil Cuidar® es una herramienta que cumple las funciones de chequear
periddicamente los sintomas de los usuarios y administrar (a través de la tramitacion de certificados de
movimiento, sin geolocalizacidn) el cumplimiento de la cuarentena. Estos son algunos ejemplos del tipo

de informacién que utilizan diferentes actores en la lucha contra la pandemia.

Debe observarse que este tipo de informacidn tiene limitaciones que pueden poner en riesgo la utilidad

de las herramientas que alimentan, la correcciéon de las conclusiones que de ellas se derivan v,

* Mello & Wang nota 9.

H. Cho, D. Ippolito, Y.W. Yu. Contact Tracing Mobile Apps for COVID-19: Privacy Considerations and Related Trade-offs; published online Mar 30.
arXiv: 2003.11511v2 (preprint) (2020).

%% C.J. Wang, C.Y. Ng, R.H. Brook, Response to COVID-19 in Taiwan. JAMA; 323: 1341 (2020).
7AC. Berry, Online Symptom Checker Applications: Syndromic Surveillance for International Health. Ochsner Journal; 18: 298-9 (2018).

%8 https://datos.gob.ar/dataset/salud-covid-19-casos-registrados-republica-argentina

 https://www.argentina.gob.ar/coronavirus/informe-diario/junio2020

% https://www.argentina.gob.ar/aplicaciones/coronavirus
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consecuentemente, las decisiones que se toman en base a ellas. La calidad de los datos y su adecuacién
para la resolucién de los problemas relevantes estan fuertemente ligados, entre otras cosas, al proceso de
recoleccidn, sobre todo cuando este se realiza en tiempo real y en situacién de apremio. Existe el riesgo
de que en la premura por obtener analisis y resultados Utiles para quienes toman decisiones, se pierda de

vista la necesidad de cuantificar estas limitaciones.

Diferentes actores en todo el mundo, tales como organizaciones de derechos humanos y autoridades de
proteccién de datos, han advertido sobre esta situacion y alertado sobre el incremento de la vigilancia
sobre la poblacidn, la posible vulneracién de derechos de privacidad, potenciales problemas de

3132 No se trata de reiterar estas advertencias

discriminacién y otras implicancias sociales no deseables.
sino de llamar la atencién de las comunidades cientifica y politica a fin de que tomen los recaudos
necesarios para prevenir y mitigar impactos no deseados del uso de estos datos y de los analisis y
conclusiones que de ellos se obtienen a corto y largo plazo. Esto incluye, por un lado, comprender la
naturaleza de la informacidn que se estd manejando, y por otro reconocer la responsabilidad que implica
que se tomen decisiones de salud publica, que afectan directamente a la poblacién, sobre la base del
andlisis de esos datos. La responsabilidad (accountability) supone, entre otras acciones, la

implementacién de practicas que garanticen transparencia, trazabilidad y limitacién temporal sobre los

datos y su utilizacion.

Pueden formularse diferentes recomendaciones al respecto. En primer término, el estricto respeto al

marco legal vigente en materia de proteccién de datos personales.’® Existen ademds otros reglamentos y

34,35,36

normativas gue pueden guiar esta tarea. En términos mas pragmaticos y considerando que dichas

regulaciones no proveen, en general, una guia o protocolo concretos, en el Anexo | del presente

3 Amnesty International, CoVID-19, digital surveillance and the threat to your rights, (2020)

https://www.amnesty.org/en/latest/news/2020/04/covid-19surveillance-threat-to-your-rights/

32 https://adc.org.ar/2020/05/21/en-caso-de-emergencia-descargue-una-app/. Cfr. también Mello & Wang nota 9.

3 Ley 25.326 de Proteccidn de Datos Personales. http://www.protecciondedatos.com.ar/

http://servicios.infoleg.gob.ar/infolegInternet/anexos/60000-64999/64790/norma.htm

3* Unién Europea, Reglamento General de Proteccion de Datos. https://eur-lex.europa.eu/eli/reg/2016/679/0j

3 Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econdmicos, Personal Data Protection. https://www.oecd.org/general/data-protection.htm

% Foro de Cooperaciéon Econdmica Asia-Pacifico, Cross-Border Privacy Rules (CBPR) System. https://www.apec.org/About-Us/About-APEC/Fact-
Sheets/What-is-the-Cross-Border-Privacy-Rules-
System#:~:text=The%20APEC%20Cross%2DBorder%20Privacy,2005%20and%20updated%20in%202015
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documento se enumera una serie de recomendaciones basicas para el manejo de datos e informacién que
podria ser de especial beneficio en el contexto particular de la lucha contra el COVID-19. Tales
recomendaciones no pretenden ser exhaustivas ni garantizar el cumplimiento de regulaciones o leyes
existentes, sino proveer una guia minima de buenas practicas que apunten a la transparencia, trazabilidad
y limitaciéon temporal en el manejo de datos e informacidn, que ademds sean claramente aplicables a

otros contextos de investigacién y de toma de decisiones.

Recomendaciones generales

En las Proposiciones para una ciencia y una tecnologia socialmente responsables® el CECTE presenté un
conjunto de principios y enunciados relativos a la responsabilidad social de investigadores e
investigadoras y de los organismos e instituciones publicas del sistema nacional de ciencia, tecnologia e
innovacién. En particular, alli se establecen principios rectores que caracterizan una investigacion
socialmente responsable algunos de los cuales corresponde recordar en el contexto de la pandemia de

COVID-18.

Compromisos de los investigadores: (puntos 6, 9, 10, 13, 16 y 17 del documento original)

e [Llevar los registros de los datos de la investigacion de modo que puedan ser accesibles
para su eventual verificacion.

e Proteger la privacidad y la confidencialidad de la informacion relativa a las personas fisicas o
juridicas sujetos de la investigacion.

e Cumplir con los requisitos y obligaciones establecidas en las convenciones y declaraciones
nacionales e internacionales sobre investigacion con seres humanos. Otorgar particular atencion a
las cuestiones que involucran a sectores vulnerables. Responder adecuadamente a la exigencia del
consentimiento libre e informado asegurando que sea solicitado de modo comprensible para
todos los involucrados.

e Comunicar y difundir los resultados cientificos con precision, claridad y responsabilidad, hacer
explicito su rango de validez, indicar riesgos o incertezas significativas en sus eventuales

%7 CECTE nota 17.
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aplicaciones y evitar en todos los casos la creacion de expectativas o temores infundados. Es
recomendable no difundir resultados de investigaciones a través de medios de comunicacion
masivos antes de que hayan sido sometidos a un proceso de evaluacion por pares.

Facilitar y promover el acceso amplio al conocimiento de dominio publico tanto dentro de la
comunidad cientifica como en los otros sectores de la sociedad.

Proveer informacion relevante para la aplicacion del principio de precaucion en aquellos casos en
que el conocimiento cientifico disponible razonablemente permita suponer que el uso de una
tecnologia o el desarrollo de determinado campo de investigacion podria tener consecuencias
moralmente inaceptables para las generaciones presentes o futuras, es decir que ocasionaria
dafios potencialmente significativos e irreversibles cuyas causas, magnitud, probabilidad o
naturaleza serian inciertas.

Obligaciones de las instituciones: (puntos 19, 27 y 28 del documento original)

Crear condiciones materiales, normativas y culturales que favorezcan el apego a las exigencias
propias de la investigacion en las distintas dreas disciplinarias y la calidad en todas las instancias
de produccion, transmision, difusion y aplicacion del conocimiento que se genera en su dmbito.
Promover la difusion amplia y la discusion activa de los resultados de las investigaciones con todos
los sectores involucrados, evitando en todos los casos la creacion de expectativas o temores

infundados.

Promover el acceso amplio al conocimiento cientifico para el beneficio y uso de la sociedad.
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ANEXO: Recomendaciones especificas relacionadas con el manejo de datos e informacion

Esta serie de recomendaciones tiene por objetivo promover un manejo de datos consciente en términos

de privacidad, transparencia, trazabilidad y temporalidad, mediante procesos de auditoria y de validacién

de los procesos, las herramientas involucradas y los resultados obtenidos a partir de los datos. Como se

mencionara en el documento principal, se fundamentan en el marco legal vigente en materia de

proteccion de datos personales® y otras regulaciones, normativas y fuentes. Estas recomendaciones no

pretenden ser exhaustivas sino proveer una guia minima de buenas practicas que apunten a la

transparencia y trazabilidad en el manejo de datos e informacién, aplicables a otros contextos de

investigacion y de toma de decisiones.

e

Determinar el sujeto u objeto al que hacen referencia los datos utilizados.

Determinar si se trata de datos que permitan identificar personas.

Determinar el tratamiento que se da a los datos (dominio publico, sensibles, etc.)

Precisar y documentar, con el mayor detalle posible, el procedimiento por el cual fueron
obtenidos los datos (entrevistas, redes sociales, otros tipos de registros, otras organizaciones). En
este punto se incluye la identificacion y registro de los responsables de este procedimiento.
Documentar, con el mayor detalle posible, los métodos de limpieza y acondicionamiento de los
datos y de los resultados obtenidos a partir de ellos. Si los datos fueran obtenidos de fuentes
externas y existiera ambigliedad o incertidumbre sobre el significado total o parcial de los
mismos, es importante que las interpretaciones y suposiciones que se hagan sobre ellos sean
explicitas y documentadas. El mismo proceso es aconsejable para los resultados obtenidos, a
modo de facilitar la interpretacidn y uso correcto de los mismos por terceras partes.

Determinar y documentar si se cuenta con el consentimiento informado de personas o grupos de
personas o entidades. En relacidén al consentimiento, cfr. arts. 5 y 6 Ley de Proteccion de Datos
Personales, el documento del CECTE “Anotaciones para una ética en la ciencia y la tecnologia:

Consentimiento Informado”, entre otras fuentes.*

% | ey 25.326 de Proteccién de Datos Personales nota 33. Cfr. también notas 22, 34, 35y 36.

% E| consentimiento que otorga una persona para autorizar al uso de sus datos en plataformas informaticas debe estar basado en la informacion
clara, precisa y especifica que garantice la voluntad y libertad del usuario. Para ello se mencionan las siguientes consideraciones criticas:

-Que los términos y condiciones sean de facil acceso dentro de las plataformas.

-Que previamente a que el usuario pueda incorporar sus datos, la plataforma exija y lo lleve a leer y firmar el consentimiento de una forma

directa.

Godoy Cruz 2290 3° piso (C1425FQB) Ciudad Auténoma de Buenos Aires — Republica Argentina
Tel. (+5411) 4899-5000 int.1337 cecte@mincyt.gob.ar - www.cecte.gob.ar

Pag. 14



Ministerio de Ciencia,
Tecnologla e Innovacion

Argentina

Comité Nacional de Etica
en la Ciencia y la Tecnologia

7. Definir y documentar claramente los fines para los que los datos serdn utilizados, evitando su
reutilizacion con fines diferentes a los originales. Esto debe ser claro y explicito en el mecanismo
de consentimiento informado que se utilice.

8. Definir y detallar si los datos y las conclusiones que se obtengan de los mismos seran
compartidos, con quiénes y de qué manera (publicaciones abiertas, licencias de uso especificas).
Si son datos sensibles o personales explicitar las medidas de seguridad y procesos de
anonimizacion que han de aplicarse antes de ser compartidos o publicados. Analizar en particular
si la difusién de los datos o resultados puede tener implicancias legales o de impacto social no
deseable. De ser asi, actuar de manera precautoria y tomar los recaudos necesarios para
minimizar tales consecuencias.

9. Definir a una persona o institucién como responsable de los datos, a fin de que se encarguen de
su seguimiento y se pueda establecer plausible responsabilidad.

10. Consultar con profesionales por cuestiones legales o regulatorias que pudieran aplicar de acuerdo

al dominio y naturaleza de los datos.

-Que los términos del consentimiento estén escritos en un lenguaje simple y entendible, considerando los aspectos socio culturales y etarios de
los posibles usuarios y si estan en condiciones de prestar este consentimiento.

-Que ante la duda o la conformidad parcial, el usuario tenga acceso a informaciéon mas detallada de la plataforma antes de prestar dar
consentimiento.

Entre la informacion a la que tiene derecho a conocer el usuario se encuentran:

-Las leyes vigentes en nuestro pais respecto del uso de datos.

-El propésito por el cual se utiliza esta tecnologia.

-La enumeracion de los datos que seran solicitados, procesados y utilizados.

-Las instancias que tendran acceso a los datos, de qué manera y por cuanto tiempo.

-Las medidas que se tomaran para preservar la seguridad y confidencialidad de la informacién privada de las personas.

-El compromiso de que los datos seran utilizados sélo para el fin expuesto, y que una vez finalizado el mismo se eliminardn y no podran ser
utilizados para fines diferentes al consentido.

-La garantia de eliminacidon de los datos del usuario en caso de desinstalar la aplicacién.
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