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Objetivos:
Utilizar los comentarios del publico para informar posibles acciones de formulacién de politicas constructivas
sobre la investigacidn biomédica por medio de:

e Laconvocatoria a disefiadores, desarrolladores y usuarios de novedosos tipos y formas de utilizacion
de datos para debatir sobre sus valoraciones y las posibles implicaciones de este tipo de investigacion
para las personas y las comunidades, y sobre cdmo tienen en cuenta dichas consideraciones a lo largo
del proceso de innovacién e investigacion.

e La contextualizacidn de las platicas comunitarias que los NIH han convocado por todo EE. UU. en un
marco bioético mas amplio para determinar qué se ha aprendido.

e Laintegracién de los comentarios del publico para evaluar sus implicaciones para los programas y

politicas de los NIH. (Fig. 1)

Contexto:

En junio de 2021, el Grupo de trabajo sobre ciencia de datos y tecnologia emergente del Comité Asesor sobre
Tecnologia e Investigaciéon Novedosas y Excepcionales (NEXTRAC, Novel and Exceptional Technology Research
Advisory Committee) de los NIH recibid la siguiente tarea:

e Fase 1: Definir y caracterizar los tipos de preguntas de investigacién que requieren cada vez mayor
granularidad y agregacion de datos sobre las personas, que probablemente se aborden con el uso
de tecnologias emergentes [en ciencia de datos].

e Fase 2: En el caso de las preguntas y tecnologias definidas anteriormente, consultar con las partes
interesadas para discutir y evaluar la utilidad y las posibles implicaciones para las personas, los
grupos (por ejemplo, familias, regiones o poblaciones especificas) y la sociedad.

En la fase 1 de la tarea, el Grupo de Trabajo de NEXTRAC identificd tres temas generales (y las preguntas de
investigacion correspondientes, contenido disponible solo en inglés) para solicitar la opinidn del publico en la
fase Il: Nuevos Tipos de Datos (p. ej., procedentes de dispositivos portatiles, redes sociales), Nuevos Tipos de
Analisis (p. ej., la inteligencia artificial, el aprendizaje automatico) y La Vinculacién y Agregacién de Datos.
Para asistir con la fase 2 de esta tarea, los NIH han facilitado eventos de participacién publica para integrar las
perspectivas de diversas comunidades sobre los riesgos y beneficios percibidos con el fin de informar y guiar el
desarrollo de iniciativas y politicas de investigaciéon biomédica. Para informar esta tarea, los NIH han
convocado platicas comunitarias que han contado con la participaciéon de unas 150 personas de diversas
comunidades de los Estados Unidos. Estas platicas han aportado perspectivas enriquecedoras sobre la opinion
de diferentes personas acerca del uso de sus datos de salud en la investigacion biomédica.

El 27 de febrero de 2023, los NIH celebraran un taller en la Universidad de California, San Diego, para
contextualizar los comentarios del publico desde la dptica de la investigacion, |a ética, el desarrollo
tecnoldgico y su aplicacidn en contextos clinicos y de salud publica, con el objetivo de integrar los comentarios


https://osp.od.nih.gov/wp-content/uploads/2022/11/NExTRAC_WG_Update_Research_Questions_508.pdf
https://osp.od.nih.gov/wp-content/uploads/2022/11/NExTRAC_WG_Update_Research_Questions_508.pdf

del publico para evaluar las implicaciones que tienen para los programas y politicas de los NIH. Los NIH
organizaran mesas redondas en las que participaran panelistas de Pyxis Partners, quienes se encargaron de
facilitar las platicas comunitarias para compartir puntos clave y conclusiones, expertos en ética, investigadores
biomédicos, ingenieros tecnoldgicos y desarrolladores de hardware y software, expertos en salud publica e
investigadores clinicos que podrian hacer uso de estas tecnologias. El Grupo de Trabajo de NEXTRAC tendrd en
cuenta las discusiones de este evento para informar las deliberaciones de NEXTRAC, que se comunicaran en
ultima instancia a los NIH una vez que NEXTRAC concluya su trabajo.
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Fig. 1: Marco para la integracién de la participacion publica en la ciencia de datos
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