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Resumen de los comentarios dentro de las conversaciones comunitarias

Contexto:

Las siguientes secciones incluyen un resumen de las conversaciones facilitadas en torno a los casos
practicos de cada una de las platicas comunitarias. Dichas descripciones se presentan en dos formatos: 1)
Resumen y temas generales por drea tematica de investigacion y 2) Listado con vifietas por cada caso practico.
Los resumenes se elaboraron a partir de los apuntes tomados por redactores cientificos que participaron en
cada uno de los eventos. Con el fin de proteger la privacidad de los participantes, se han removido sus citas y
otra informacidn que pudieran identificarlos. En los casos en los que corresponda, se han incluido los
resultados de encuestas informales, las preguntas formuladas para romper el hielo y otro tipo de informacidn.

El Grupo de Trabajo disefid casos practicos y preguntas para las platicas basadas en los tipos de
preguntas de investigacién que se definieron en la fase 1y para que resultaran accesibles para audiencias no
especializadas. Después de cada platica, el personal y los facilitadores revisaron los casos practicos y las
preguntas disefiadas para las conversaciones y se realizaron pequefias modificaciones para suscitar opiniones
gue se ajustaran mejor a las preguntas prioritarias para el Grupo de Trabajo de NEXTRAC. Adicionalmente, se
desarrollaron dos casos practicos diferentes para las areas tematicas No. 1 y No. 2. Las versiones completas de
estos casos practicos se incluyen en el resumen de informacién que se presenta mas adelante para
contextualizarlos y la tabla que aparece a continuacién describe los casos practicos especificos utilizados para
facilitar las platicas con diversas comunidades.

Area tematica No.1:
Nuevos tipos de datos

Area tematica No. 2:
Nuevas formas de

Area tematica No. 3:
Vinculaciény

aplicaciones, redes
sociales para
monitorear la salud del
corazon.

pulmon (datos de
imagenes)

Lugar Fecha utilizados fuera del analizar datos de salud Agregacion de
sistema de atencién diferentes tipos de
médica tradicional datos de salud
Harlem, NY 09/11 2022 | Caso practico 1: Datos Caso practico 1: Vinculacién de datos
(Noroeste de EE. procedentes de Algoritmo para la de un estudio sobre la
Uu.) dispositivos portatiles, deteccidn de cancer de demencia con datos

sobre el COVID
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Bronx, NY
(Noroeste de EE.
UU.), realizada en

espanol)

10/11 2022

Caso practico 1: Datos
procedentes de
dispositivos portatiles,
aplicaciones, redes
sociales para
monitorear la salud del
corazon.

Caso practico 2:
Algoritmo para las redes
sociales de identificacidon
de sefales de suicidio en
adolescentes

Vinculacién de datos
de un estudio sobre la
demencia con datos
sobre el COVID

Alamosa, CO 05/12 2022 | Caso practico 1: Datos Caso practico 1: Vinculacién de datos
(Suroeste de EE. procedentes de Algoritmo para la de un estudio sobre la
Uu.) dispositivos portatiles, deteccidn de cancer de demencia con datos
aplicaciones, redes pulmén (datos de sobre el COVID
sociales para imagenes)
monitorear la salud del
corazon.
Jackson, MS 14/12 2022 | Caso practico 2: Caso practico 2: Vinculacion de datos
(Sureste de EE. sensores domésticos, Algoritmo para las redes | de un estudio sobre la
Uu.) dispositivos inteligentes | sociales de identificacion | demencia con datos
para monitorear la de sefiales de suicidio en | sobre el COVID
salud de un pariente adolescentes
mayor.
Dearborn, MI 18/01 2023 | Caso practico 2: Caso practico 2: Vinculacién de datos
(Medio oeste de sensores domésticos, Algoritmo para las redes | de un estudio sobre la
EE. UU.) dispositivos inteligentes | sociales de identificacion | demencia con datos
para monitorear la de sefiales de suicidio en | sobre el COVID
salud de un pariente adolescentes
mayor.

Taller virtual 24/01 2023 | Caso practico 2: Caso practico 1: Vinculacién de datos
(Defensores de la sensores domésticos, Algoritmo para la de un estudio sobre la
salud rural y dispositivos inteligentes | deteccidn de cancer de demencia con datos

enfermedades para monitorear la pulmén (datos de sobre el COVID
raras) salud de un pariente imagenes)
mayor.
Santa Clara, CA | 31/01 2023 | Caso practico 1: Datos Caso practico 1: Vinculacion de datos

(Oeste de EE. UU.)

procedentes de
dispositivos portatiles,
aplicaciones, redes
sociales para
monitorear la salud del
corazon.

Algoritmo para la
deteccién de cancer de
pulmon (datos de
imagenes)

de un estudio sobre la
demencia con datos
sobre el COVID
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Taller virtual
(Defensores de la
poblacion de
indios americanos,

nativos de Alaska)
*

16-17/02
2023

Caso practico 1: Datos
procedentes de
dispositivos portatiles,
aplicaciones, redes
sociales para
monitorear la salud del
corazon.

Caso practico 2:
Algoritmo para las redes
sociales de identificacidon
de sefales de suicidio en
adolescentes

Vinculacién de datos
de un estudio sobre la
demencia con datos
sobre el COVID

*Los resumenes de estas platicas comunitarias preparados por los redactores cientificos no se completaron a
tiempo para incluirlos en este paquete. Sin embargo, algunos comentarios fueron resumidos por los
participantes de los NIH.

Temas generales

Se observaron los siguientes temas en todas las dreas tematicas/casos practicos:

e Elrespaldo de los participantes a los esfuerzos por compartir datos dependia de quién recibia los
datos, de si se consideraban fuentes confiables y de si se reportaran beneficios significativos al publico
en términos de salud.

e Los participantes expresaron su deseo por conocer mas sobre cdmo sus datos serian utilizados después
de su uso inicial (independientemente de si se recopilan en un principio para fines de investigacion u

otros propdsitos) y tener mas control sobre esos usos.

e Aunque los participantes expresaron algo de entusiasmo sobre los usos novedosos de datos en las tres
areas tematicas, por lo general, quieren una mayor transparencia sobre lo que implicarian estos usos y
garantias de que los beneficios realmente justificarian los posibles riesgos.

Area temdtica No. 1: Integracion de los comentarios publicos en la investigacion y tecnologia biomédicas que

implican la utilizacidn de novedosos tipos de datos usados fuera del sistema de la atencién médica tradicional
(por ejemplo, la tecnologia de dispositivos portatiles, las redes sociales, etc.).

Tipos de preguntas de investigacion para abordar el Area Tematica No. 1 definida en la fase 1

e (Cdomo se utiliza la informacidn de salud personal recopilada fuera del sistema de salud tradicional (por
ejemplo, a través del uso de dispositivos, rastreadores de actividad fisica, aplicaciones (como aplicaciones
de seguimiento del ciclo menstrual), publicaciones en las redes sociales) para el estudio de preguntas
relacionadas con la salud y para predecir riesgos de salud a nivel individual, familiar, grupal o de salud

publica?

e (Cdédmo pueden utilizarse otros datos del consumidor y sobre el estilo de vida procedentes de fuentes no

relacionadas a la salud (por ejemplo, datos sobre tarjetas de crédito, tarjetas de cliente frecuente y de
sensores domésticos) para el estudio de preguntas relacionadas con la salud y para predecir los riesgos de

salud?

e (¢Cémo laintegracion de datos de salud con los de los determinantes sociales de la salud (SDOH, por sus

siglas en inglés) pueden facilitar una mejor estratificacion de riesgos de poblaciones de pacientes y un
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mejor desarrollo de algoritmos predictivos? Los SDOH incluyen la situacién socioeconédmica, de vivienda,
de educacion, los entornos geograficos donde las personas pasan el tiempo (por ejemplo, tasa de
delincuencia, contaminantes ambientales en una vecindad) y la identificacion de factores que beneficien o
perjudiquen la salud.

Resumen de los comentarios derivados de las platicascomunitarias sobre el Area Tematica No. 1

En general, los participantes se mostraron a favor de compartir datos para mejorar su propia salud y la de
otras personas en sus comunidades, incluidos para fines de investigacion.

En general, los participantes quieren garantias de que su privacidad seria protegida al compartir datos
personales e identificables en la investigacién, especialmente de las redes sociales. Silos datos pueden ser
protegidos de ser utilizados inapropiadamente, los participantes expresaron su entusiasmo en contribuir
posiblemente a la investigacién y ayudar a abordar temas de salud en sus comunidades.

El respaldo a compartir datos dependia de quién los recibiria y si eran confiables. Ademas, querian
garantias sobre la privacidad de las personas y comunidades.

Temas principales de los comentarios publicos sobre el Area Tematica No. 1.

Confianza: Los participantes concedieron importancia al hecho de saber si son confiables las personas u
organizaciones que reciben y utilizan los datos. Las empresas o investigadores que ganan dinero del
intercambio de datos les generaban desconfianza.

Transparencia: En general, los participantes querian mayor transparencia sobre el destino de los datos,
como se utilizan y los objetivos de la investigacidn usando sus datos.

Privacidad: Los participantes querian mayores garantias de que se protegeria su privacidad, en especial, en
el uso para fines secundarios que pudieran ser usados en su contra. Por ejemplo, los participantes
sefalaron la posibilidad de que sus datos procedentes de dispositivos portatiles o sensores domésticos se
compartieran en formas que puedan afectar su seguro, la salud reproductiva, el estatus migratorio, o que
pudieran estigmatizar en general a determinados grupos.

Control sobre usos posteriores: En general, los participantes querian tener mas control sobre el uso de sus
datos en el futuro, especialmente en el caso de datos identificables o sin proteccion. Por ejemplo, si un
estudio utilizara sensores domésticos, los datos de aquellas personas que no estén participando en el
estudio podrian ser recopilados y utilizados para otros fines con pocas opciones para limitar sus usos.
Beneficios para las personas y las comunidades: Los participantes querian obtener mejores resultados en
términos de beneficios de salud para los participantes y las comunidades. Por ejemplo, ellos mostraron un
gran interés en compartir con proveedores de servicios de salud la informacién obtenida de la
investigacion. Algunos participantes expresaron su escepticismo acerca de que los datos obtenidos de las
redes sociales fueran lo suficientemente precisos como para poder traducirse en beneficios de salud para
las personas.

Retos con el consentimiento informado: Hubo una ligera preocupacién por el hecho que los
investigadores obtuvieran datos de salud personales de fuentes publicas y/o comerciales (por ejemplo,
datos de las redes sociales) sin pedir consentimiento para hacerlo, al igual que por la practica de obtener
datos cuando los individuos perciben que tienen muy pocas opciones de decisidon sobre el consentimiento
para compartir datos (por ejemplo, de tarjetas de clientes frecuentes, datos del consumidor). Varios
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participantes parecieron estar conscientes de que estos datos con frecuencia son propiedad de
desarrolladores o de dominio publico Y prefieren que se les pidan su consentimiento o por lo menos se les
notifique sobre el uso de dichos datos para la investigacion.

Opinion publica sobre el area tematica No. 1: puntos principales por caso practico

Caso prdctico 1: Uso de un dispositivo portdtil (wearable), aplicaciones para teléfonos inteligentes y datos de
las redes sociales para monitorear la salud del corazdn (sesiones virtuales para participantes en las pldticas
realizadasen Harlem, Bronx, Alamosa, Santa Clara y con defensores de las poblaciones de indios americanos y
nativos de Alaska).

Lo han invitado a usted a participar en un estudio de investigacion cientifico sobre enfermedades del corazon.
Usted goza de buena salud, pero hay antecedentes de enfermedades cardiacas en su familia. El estudio de
investigacion estd tratando de identificar las sefiales de cudndo y como las cosas comienzan a fallar o estar
mal. Los investigadores esperan que al darle sequimiento a varias cosas que usted hace todos los dias, ellos
podrian identificar patrones “saludables” que personas en riesgo de padecer enfermedades del corazén deben
de sequir y actividades no saludables que deben de evitar.

Como parte del estudio, los cientificos le prestan un reloj capaz de medir su ritmo cardiaco y su presion
arterial. Ellos también le piden que descargue una aplicacion en su teléfono inteligente. La aplicacidon recopila
informacidn del reloj, asi como otra informacion en su teléfono (como su nivel de actividad durante el dia).
También le piden que lleve un registro de los alimentos que consuma y que incluya esa informacion en la
aplicacion. La aplicacion automdticamente comparte toda la informacidn con los investigadores cientificos.
Todo lo que usted tiene que hacer es mantener el reloj en su mufieca y su teléfono con usted o cerca de su
cuerpo (como por ejemplo en un bolsillo o en una bolsa/mochila que cargue con usted. Los investigadores
estudiardn los datos que se hayan recopilado.

Para tener una idea aun mds clara de su estado de salud, los investigadores también le piden permiso para
monitorear informacion que usted publica en sus cuentas de las redes sociales (si es que usted estd activo en
las redes sociales). Los investigadores esperan que, analizando la informacion de todos estos lugares, ellos
podrdn comprender mejor los sintomas tempranos de las enfermedades del corazon.

Preguntas de discusion sobre el Caso practico 1

1. ¢Hay datos de salud personales en particular o de otra fuente (por ejemplo, en las redes sociales) de los que
usted se sentiria mds comodo en compartir con los investigadores que otros? ¢ Qué tipo de datos y por qué?

2. (Cudl piensa usted que es la mejor manera de que los investigadores utilicen estos datos al término del
estudio? ¢ Quién deberia tener permiso para tener acceso a estos datos? ¢ Qué tipo de uso de los datos se
deberia autorizar? ¢ Quién debe decidir quién puede tener acceso a los datos?

3. ¢Dejaria usted que sus hijos participaran en este estudio? ¢ Le preocuparia que sus hijos compartieran
alguno de los tipos especificos de datos que los investigadores buscan recopilar?

4. En este caso, los investigadores les han explicado a los participantes los datos que les gustaria recopilar y
les han pedido permiso para recopilarlos. Sin embargo, algunos de estos datos podrian estar disponibles
publicamente o ser recopilados y puestos a la venta por un fabricante de uno de los dispositivos o
aplicaciones o, por un “agregador de datos” que recopila y empaqueta informacion procedente de
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multiples fuentes. ¢ Como se sentiria usted si los investigadores utilizaran esta informacion disponible ya
sea publicamente o a la venta para generar un panorama sobre su salud sin haberle pedido permiso?

Caso practico 1: Puntos principales derivados de las repuestas de los participantes de la comunidad.

e A pesar de que hubo algunas excepciones, en general los participantes apoyaron la idea de compartir
datos con el fin de mejorar su salud propia, asi como la salud de las personas en sus comunidades.

e Se expreso el respaldo en general para compartir datos para ayudar al avance de la investigacion
relacionada con el COVID.

e Engeneral, los participantes expresaron su preocupacion sobre el uso en la investigacion de datos
personalizados, especialmente procedentes de las redes sociales.

e Surespaldo para compartir datos dependia de quién recibiria los datos y si es considerada una fuente
confiable (por ejemplo, las compafias o investigadores que ganan dinero compartiendo datos no son
vistos como confiables).

e Los participantes requieren de mayor transparencia sobre el destino de los datos, su uso y los objetivos de
la investigacion.

e Algunos participantes, en particular los mas jévenes, expresaron menos preocupacion ya que muchos de
los datos sobre ellos ya han sido compartidos, asi que por qué no hacerlos disponibles para la
investigacion. Aun asi, estos participantes todavia requieren de mayor transparencia sobre como se usaran
los datos.

e Las mayores preocupaciones expresadas fueron sobre la privacidad y la posibilidad de que los datos fueran
usados en su contra o en contra de comunidades (por ejemplo, si los usos posteriores de los datos podrian
afectar su seguro, la salud reproductiva, el estatus migratorio o que estigmatizaran en general a
determinados grupos.

e Los participantes mostraron un gran interés por compartir la informacién de la investigacién con
proveedores de servicios de salud. En general, los participantes esperaban que se obtuvieran resultados en
términos de beneficios de salud para las comunidades. En gran parte, expresaron su escepticismo acerca
de que los datos obtenidos de las redes sociales fueran lo suficientemente precisos para poder traducirse
en beneficios de salud para las personas.

e Hubo una ligera preocupacion por la practica de investigadores que puedan obtener datos publicos sin
consentimiento. Los participantes prefieren que se les pida su consentimiento o por lo menos una
notificacion del uso de dichos datos para la investigacion.

e En general, expresaron su escepticismo respecto a la inclusidon de nifios en dichos estudios.

Caso prdctico 2: Uso de sensores y dispositivos inteligentes domésticos para monitorear la salud de un familiar
mayor (Jackson, Dearborn, pldtica virtual para defensores de la salud rural y de las personas con
enfermedades raras)

Durante las ultimas fiestas, sus amigos le regalaron unos altavoces "inteligentes”, similares a Echo de Google y
Alexa de Amazon. Los altavoces no solo reproducen musica y la radio, sino que también pueden escucharlo
cuando usted habla en voz alta. Los altavoces estdn conectados a Internet y disponen de un asistente virtual
con el que se puede hablar, hacer preguntas y pedir que controle otros dispositivos de la casa.
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Recientemente, se mudo a su casa un familiar de edad avanzada. Esta persona tiene algunas dificultades para
recordar las cosas con claridad y también para mantener el equilibrio, lo que le pone nervioso a usted cuando
lo deja solo. Usted suele ir al médico con su familiar y, en una de esas visitas, el médico les habla a usted y a su
familiar sobre un estudio que ayuda a los investigadores del hospital local a aumentar la sequridad de las
personas mayores en el hogar.

Los investigadores le proponen instalar en su casa una red de sensores que se conectan a los altavoces
inteligentes. Por ejemplo, actualmente el dispositivo Google Nest puede configurarse para aumentar o
disminuir automdticamente la temperatura de su vivienda segun sus preferencias. En este supuesto estudio,
algunos de los sensores que le entregan los investigadores podrian detectar la temperatura e indicar a los
altavoces inteligentes que enciendan la calefaccion y los ventiladores de su casa cuando la temperatura
interior alcance un determinado nivel. Hay otros sensores que se pueden utilizar para controlar las condiciones
de salud, como un colchdn (cama) de seguimiento del suefio, un microchip en el inodoro que detecta
marcadores de laboratorio elevados en la orina, una bdscula inteligente que mide la pérdida de peso y un
espejo digital que se da cuenta de los cambios en la apariencia. Los sensores también pueden analizar patrones
de movimiento para detectar si alguien pudiera estar herido en caso de caida o estado de desorientacion. Sin
embargo, los investigadores sefialan que ninguna de estas funciones es a prueba de errores y que la tecnologia
a veces se equivoca.

Los investigadores quieren recopilar datos sobre el habla, el movimiento y los signos vitales de su familiar por
medio de una aplicacidon que les ayudard a identificar posibles causantes de problemas de sequridad. Los
altavoces instalados en su casa pueden conectarse a los sensores para registrar en todo momento sus datos y
los de sus familiares, y enviarlos a la empresa y a los investigadores para su andlisis. De este modo, los
investigadores podrian hacer un sequimiento del estado de salud de su familiar. Por ejemplo, los datos podrian
distinguir si su familiar estd sufriendo un derrame cerebral o si simplemente tiene una bajada de azucar. La
empresa y los investigadores afirman que aseguran la privacidad y la proteccion de los datos, pero muchos
datos personales se comparten con la empresa a través de la aplicacion y los sensores.

Preguntas de discusion sobre el Caso practico 2:

1. ¢Cudl es su opinion acerca de que la empresa haya obtenido sus datos y los de su familiar? ¢ Como se
sentiria usted si otros investigadores pudieran obtener estos datos de la empresa para ayudar a estudiar
otras condiciones médicas?

2. Supongamos que usted vive con otros miembros de la familia y que con frecuencia recibe en su casa la
visita de familiares y amigos. Muchos sensores no son capaces de distinguir entre una persona y otra y se
limitan a recopilar datos de todas las personas que se encuentran en la casa en un momento dado. ¢ Como
influiria (afectaria) esto en su decision de inscribirse en el estudio?

3. ¢Cudles serian sus preocupaciones (si las tuviera)?
4. (Existe algun factor que aumentaria la probabilidad de que usted participe?
5. ¢Qué importancia tiene para usted comprender todos los detalles de sus datos y cdmo se analizaron?

é¢Desea/necesita comprender todos los detalles? ¢ Quién prefiere que le ayude a analizar
(comprender/interpretar) sus datos (por ejemplo, su médico, un investigador u otra persona)?

Caso practico No.2: Puntos principales derivados de las respuestas de los participantes de la comunidad

7|Page



Los participantes mostraron su entusiasmo sobre los posibles beneficios para la salud del uso de los
sensores domésticos, pero expresaron preocupacion sobre los usos posteriores de los datos.

El respaldo dependia de que se les garantizara la privacidad, la exactitud de cualquier conclusion
hecha, y de cédmo se usarian los datos (por ejemplo, los participantes en gran parte estaban en contra
de la venta de datos a las empresas, incluso para investigaciones futuras).

Los participantes estaban conscientes de los posibles riesgos de la recopilacion incidental de datos de
otras personas en la casa y se preguntaron cémo se podria controlar o prevenir.

Los participantes querian obtener mas beneficios para su salud..

Algunos miembros de la comunidad sintieron que la utilizacidon de sus datos no habia sido buena en el
pasado y, por lo tanto, se sintieron abrumados por la cantidad de solicitudes que recibieron que al
parecer no lograron ningun objetivo.

Expresaron preocupacién sobre si las empresas que desarrollan estas tecnologias o los investigadores
serian responsables de datos erréneos.

Para muchos participantes era importante que se explicaran de forma accesible los datos y cualquier
resultado.

Las personas tendrian mas probabilidades de participar si hubiera colaboradores en los que confiara la
comunidad.

Area Tematica No. 2: Integracién de los comentarios del publico en la investigacién biomédica y la tecnologia

gue utilizan nuevos tipos de analisis (por ejemplo, inteligencia artificial, aprendizaje automatico).

Tipos de preguntas de investigacion para el Area Tematica No. 2 definidas en la Fase |

e (Cual es el papel de las tecnologias informaticas, tales como la inteligencia artificial (1A), el aprendizaje
automatico (AM) y el analisis automatizado de imagenes, en la mejora de la toma de decisiones en materia
de salud?

e (Es posible (y de qué manera) utilizar el procesamiento del lenguaje natural para analizar los datos
almacenados en los sistemas de salud (por ejemplo, los registros electrénicos de salud (EHR, por sus siglas
en inglés), los datos de los seguros médicos o los datos de las farmacias) para obtener informacién sobre
los sintomas de los pacientes y la clasificacidn de las enfermedades?

Resumen de los comentarios publicos sobre el Area Tematica No. 2

El respaldo al uso de inteligencia artificial (IA) dependia de la fiabilidad de los algoritmos con el paso
del tiempo. Si los algoritmos pudieran demostrar su fiabilidad, los participantes se mostraron a favor
de la idea de compartir datos para recibir diagndsticos mas precisos, una mejor atencion médica y para
abordar temas de salud publica.

Los participantes respaldaron en gran medida el uso de IA dentro de un contexto clinico, aunque
confian mas en las decisiones de médicos humanos con quienes gozan de una larga relacion y
confianza.

Los participantes estaban conscientes de la posibilidad de sesgo y el uso inapropiado de algoritmos que
se pudieran usar. Por consiguiente, querian conocer mas sobre la posibilidad de estigmatizacién y de
qué otra forma podrian utilizarse los datos y los algoritmos.

Temas principales derivados de los comentarios pubicos sobre el Area Tematica No. 2
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Confianza: Aunque se mantuvieron abiertos a la idea de confiar en el uso de IA dentro de un contexto
clinico, muchos participantes al final querian que fueran sus propios médicos de confianza los que les
proporcionaran un contexto y explicar las decisiones tomadas por medio de IA.

Transparencia: Al recibir diagndsticos procedentes de algoritmos, los participantes querian una mayor
transparencia sobre cdmo se desarrollaron los algoritmos, quiénes los desarrollaron, como los
algoritmos llegan a ciertas conclusiones y qué poblaciones se estudiaron durante su desarrollo.
Muchos participantes querian escuchar de los investigadores y los proveedores de servicios de salud
para comprender mejor.

Precision y fiabilidad: Los participantes se preguntaron como se corregirian conclusiones incorrectas
obtenidas con IA, si dichas conclusiones podrian causar dafio y de cémo se utilizarian esas conclusiones
y cualquier dato asociado en el futuro. Por ejemplo, muchos participantes mostraron estar a favor del
posible uso de algoritmos en las redes sociales para ayudar a abordar temas sobre la salud mental,
aunque expresaron su escepticismo de que pudieran traducirse en intervenciones confiables.
Beneficios para las personas y las comunidades: Muchos de los participantes expresaron un gran
deseo de que las investigaciones se tradujeran en beneficios para las personas y comunidades
involucradas en la investigacion. Asimismo, querian una mayor participacion de las comunidades (y
cuando fuera apropiado, se incluyera a nifios) al decidir cémo se utilizarian los datos. Hubo cierta
preocupacion de que este tipo de investigacién estigmatizara a las personas y comunidades.

El riesgo a la privacidad requiere de beneficios significativos para la salud: Muchos de los
participantes percibieron una posible pérdida de privacidad en la utilizacién de la IA, aunque
expresaron que valdria la pena si los beneficios para la salud fueran significativos. Por ejemplo, recibir
un diagndstico de cdncer temprano valdria la pena.

Control sobre usos posteriores: Por lo general, los participantes querian obtener mayor control sobre
los datos recopilados y utilizados en investigaciones con inteligencia artificial, especialmente de los
datos que podrian no estar relacionados en lo absoluto con el tema principal de un estudio (por
ejemplo, datos de las redes sociales). Algunos participantes indicaron que estarian a favor de recibir
posible informacion de salud personal que la IA haya descubierto fuera del ambito de estudio para la
deteccidén temprana, aunque la posibilidad de que esto pudiera ocurrir deberia compartirse de
antemano y las personas deberian tener mas opciones para controlar cdmo se usarian los datos.

Comentarios del publico sobre el Area Tematica No. 2: puntos principales por caso practico

Caso practico 1: Uso de un algoritmo basado en datos de diagndstico por imagen para detectar el cdncer de
pulmdn en estado temprano (pldticas realizadas con participantes de Harlem, Alamosa y Santa Clara y en linea
para defensores de la salud rural y de las personas con enfermedades raras

El cdncer de pulmdn es una enfermedad compleja. Hay personas que fuman a diario durante toda su vida
adulta y nunca les da cdncer. En cambio, otras personas viven toda su vida en ambientes sin contaminacion
atmosférica, no fuman y no tienen antecedentes familiares de enfermedad pulmonar, pero por alguna razon
desarrollan cancer de pulmadn. Aun queda mucho por aprender y los investigadores siguen buscando factores
de riesgo tempranos para evitar que las personas desarrollen cancer de pulmon o para diagnosticar ese tipo de
cdncer en una fase temprana que permita un tratamiento oportuno.
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En la consulta anual con su médico, usted ve un folleto en el que se solicitan voluntarios sanos de su grupo
de edad para participar en un estudio de investigacion sobre los factores de riesgo tempranos de las
enfermedades pulmonares. El tiempo que tiene que dedicar es minimo. Usted tiene antecedentes familiares de
cdncer de pulmdn y, aunque sus familiares afectados eran fumadores habituales y usted nunca ha fumado,
decide participar en el estudio.

Durante la entrevista con el reclutador del estudio, le informan de que los investigadores estdn
desarrollando un método para comparar los historiales médicos de personas sanas con los de personas que
padecen cdncer de pulmon por medio de inteligencia artificial. Como parte del estudio, usted se someterd a un
procedimiento de deteccion (tomografia computarizada o TC). Los investigadores comparardn los resultados
de su tomografia con los de pacientes sanos que nunca desarrollaron cdncer y con pacientes con distintos tipos
y estadios de cdncer de pulmon. Los investigadores le informardn de que tiene la opcion de recibir los
resultados del estudio y le programardn una cita con un neumdlogo para que los analice cuando le sea posible.

Unos meses después de inscribirse en el estudio, acude al neumdlogo, que le entrega los siguientes
resultados:

e En su historial médico hay algunos factores que se consideran de riesgo. Aunque usted nunca ha
fumado, sus padres si fumaban en su casa cuando usted era nifio. Ademds, se supo que usted trabaja
y ha vivido cerca de algunas fdbricas industriales que liberan sustancias quimicas que pueden causar
cdncer.

e £l médico le informa que los resultados de la tomografia se analizaron con un algoritmo de
inteligencia artificial disefiado especificamente para detectar el cdncer de pulmdn en estadios
iniciales. Sin embargo, el médico no puede ofrecerle mds informacion sobre el funcionamiento del
algoritmo. El médico unicamente conoce el resultado: no se ha detectado ningun tumor y no tiene
otras preocupaciones en este momento. Sin embargo, dados los factores de riesgo detectados, le
recomienda someterse a revisiones mds frecuentes (anuales en lugar de cada 5 afios).

Preguntas de discusion sobre el Caso prdctico 1
1. Los algoritmos (es decir, los cdlculos informatizados) analizan mucha informacion para ayudar a su médico.

¢Confia mds o menos en los diagndsticos y orientaciones de su médico que en los de una herramienta
basada en inteligencia artificial? ¢ Qué mds le gustaria saber, si corresponde, sobre el proceso de andlisis de
las publicaciones en las redes sociales por parte de los investigadores? ¢ Existen factores que aumentarian o
disminuirian su confianza en este tipo de uso?

2. ¢Prefiere que algun profesional en especifico le ayude a entender este tipo de informacion de salud

predictiva o diagndstica?

En su caso, é¢qué le gustaria saber sobre los algoritmos utilizados?

¢Existe algun factor que aumentaria o disminuiria su confianza en el uso de esta tecnologia?

¢Tiene alguna preocupacion sobre la privacidad?

¢Como establece un equilibrio entre los beneficios de conocer esta informacion de salud y cualquier

preocupacion sobre la privacidad que pueda tener?

o kAW

Caso practico 1: principales puntos derivados de las respuestas de los participantes de la comunidad

e Los participantes en su mayoria respaldaron el uso de IA, aunque confian mas en las decisiones de
médicos humanos con quienes gozan de una larga relacion y confianza.

e Elrespaldo alalA dependia de la fiabilidad de los algoritmos con el paso del tiempo. Si los algoritmos
pudieran demostrar fiabilidad, los participantes se mostrarian a favor de la idea de compartir datos
para recibir diagndsticos mas precisos y una mejor atencién médica.
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e Aunque se mantuvieron abiertos a la idea de confiar en el uso de la IA, en ultima instancia los
participantes preferian escuchar de sus propios médicos de confianza para proporcionar un contexto y
explicar las decisiones tomadas con IA.

e Al recibir diagndsticos procedentes de algoritmos, los participantes querian una mayor transparencia
sobre como se desarrollaron los algoritmos, quiénes los desarrollaron, cdmo los algoritmos llegan a
ciertas conclusiones y qué poblaciones se estudiaron durante su desarrollo. Los participantes querian
escuchar de los investigadores y los proveedores de servicios de salud para comprender mejor.

e Los participantes estaban conscientes de la posibilidad de sesgo y querian conocer mejor el posible uso
indebido de los datos y algoritmos.

e Los participantes expresaron su preocupacion por la privacidad, aunque pensaron que valdria la pena si
los beneficios a la salud fueran significativos (por ejemplo, recibir un diagnéstico de cancer temprano
valdria la pena).

e Algunos miembros de la comunidad indicaron que respaldarian mas a la IA si permite un acceso mas
facil a la atencién médica.

e Algunos podrian estar mas familiarizados que otros con el uso de la IA en las redes sociales y en la
cultura general, por lo que serian mas propensos a malinterpretar su uso para fines de salud.

e Existen complejidades unicas en el uso de IA y las enfermedades raras, como la capacidad del
algoritmo de distinguir subtipos especificos de enfermedades raras. Por lo que algunas personas
provenientes de estas comunidades podrian querer escuchar sobre las experiencias de pacientes que
han recibido un diagndstico temprano y preciso de un algoritmo. También se expresé una
preocupacion de que un paciente pudiera ser diagnosticado con una condicidon que no tuviera opciones
de tratamiento.

Caso prdctico 2: Uso de un algoritmo en los datos procedentes de las redes sociales para identificar sefiales de
suicidio en los adolescentes (pldticas realizadas en linea con participantes de Bronx, Jackson, Dearborn y con
miembros de poblaciones de indios americanos y nativos de Alaska).

Supongamos que usted vive en una ciudad en donde se ha visto un reciente aumento en las muertes de
adolescentes. La pandemia ha sido dura para todos: las personas se han sentido atrapadas en sus hogares, la
economia ha sido afectada en gran parte, y la presion que sienten los estudiantes de secundaria y preparatoria
que reciben instruccion virtual es mayor que nunca. Debido a que los adolescentes no han podido interactuar
en persona por algun tiempo, ellos se expresan e interactuan a menudo con otros a través de aplicaciones de
redes sociales (como, por ejemplo, Instagram, TikTok, Facebook). Sus vecinos tienen todo tipo de teorias acerca
de las posibles causas de tantas muertes entre jovenes, aun asi, es dificil saber con certeza cudles son las
causas. De cualquier forma, todos estdn de acuerdo en que es un problema y que debe hacerse algo al
respecto.

Los investigadores han desarrollado una manera de escanear e interpretar rdpidamente las publicaciones en
las redes sociales, incluidos videos, imdgenes, sonido y contenido. Los funcionarios de salud publica en su
ciudad han contactado a estos investigadores para determinar si este recurso de informacion podria usarse
para descubrir las causas subyacentes de las muertes entre adolescentes, identificar las sefiales de suicidio en
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adolescentes y desarrollar formas de resolver este problema. Los investigadores aceptan poner a prueba su
proceso en su comunidad, escanear las publicaciones en las redes sociales y usar los datos para obtener
informacion como el ingreso medio (promedio), el nivel de educacion y el indice de delincuencia en su
vecindario.

Los funcionarios de salud publica locales han organizado una asamblea publica con estos investigadores con
su participacion y la de sus vecinos para poder debatir sobre las ventajas y desventajas de utilizar este tipo de
tecnologia.

Preguntas para la pldtica sobre el caso prdctico 2:

1.
2.

4.

¢Cudl seria su primera pregunta para los investigadores y para los funcionarios de salud publica?

¢Hay algo mds que le gustaria saber sobre el proceso de escanear las publicaciones en las redes sociales
por parte de los investigadores cientificos? ¢ Hay algun factor que aumentaria o disminuiria su
confianza en su uso?

Si usted acepta colaborar con los investigadores, a ellos les gustaria publicar los resultados y compartir
los datos para reutilizarlos en estudios futuros o con otros investigadores. Normalmente, se quita
cualquier informacion identificable antes de publicar o compartir los resultados, aunque esto puede
limitar la capacidad de utilizar los datos para ayudar a otras personas. Desde su punto de vista, ées
suficiente quitar la informacion que lo pueda identificar? ¢ Hay otros aspectos que, en su opinion, son
necesarios antes de que usted se sienta comodo para dar su consentimiento (permiso) para que se
publiquen o compartan estos datos sobre sus hijos y los de sus vecinos?

¢Su opinidn seria diferente si se tratara de la informacion sobre adultos y no la de menores?

Caso practico 2: principales puntos derivados de las respuestas de los participantes de la comunidad

Muchos de los participantes mostraron su entusiasmo con el potencial de estos algoritmos y apoyaron
el uso de los datos de las redes sociales para ayudar a abordar los problemas de salud mental, aunque
expresaron su escepticismo de que se tradujeran en intervenciones confiables.

Los participantes se preguntaron cdmo se corregirian conclusiones posiblemente incorrectas, si dichas
conclusiones podrian causar dafio y cdmo se utilizarian posteriormente. Algunos participantes
sugirieron que ayudaria si tuvieran evidencia sobre la eficacia de la IA.

Se expresaron preguntas sobre cédmo funciona en si la IA, incluidos los criterios que mide y de cémo
podria captar la complejidad de las publicaciones en las redes sociales.

Los participantes expresaron un gran deseo de que la investigacion se tradujera en beneficios para las
personas y las comunidades involucradas en la investigacidén. Asimismo, querian una mayor
participacion por parte de las comunidades (incluida la poblacién adoslescente) al decidir cémo se
utilizarian los datos. Hubo cierta preocupacidn por que este tipo de investigacion estigmatizara a las
personas y comunidades.

Los participantes por lo general expresaron su escepticismo y ligera preocupacién sobre la inclusion de
menores en estudios que analicen las redes sociales.

Algunos participantes mostraron su escepticismo de que dichos datos pudieran ser completamente
desidentificados por lo que expresaron su preocupacion sobre los riesgos de reidentificacion.
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e Hubo respaldo a que se entregaran a los participantes de la investigacién y sus comunidades los
resultados de dicha investigacién.

e Se expresd preocupacion sobre codmo se tratarian y utilizarian posteriormente los datos recopilados de
forma incidental que no guardaran relacién con la investigacidn.

e Los participantes mostraron un gran respaldo a obtener su consentimiento en este tipo de
investigacion.

Area Tematica No. 3: Integracidn de los comentarios del publico en la investigacién biomédica y la tecnologia

gue impliquen la vinculacién y agregacion de datos.

Tipos de preguntas de investigacién para el Area Temética No. 3 definidas en la Fase |

¢Existen oportunidades para estandarizar los formatos de datos, o desplegar tecnologias de
estandarizacion, de modo que los datos de diferentes paises y sistemas de salud puedan agregarse,
vincularse y compartirse a través de las poblaciones?

¢Qué conjuntos de datos dispares (y posiblemente contradictorios), tales como de gendmica, protedmica,
informacioén clinica, imagenes clinicas, pueden vincularse y combinarse utilizando agregadores de datos
armonizados (automatizados)?

¢Cémo pueden utilizarse las bibliotecas personales de salud para combinar la informacién de salud de las
personas a través de multiples flujos de datos diferentes con el fin de informar los resultados de salud?
¢Cémo puede utilizarse la vinculacion de registros con preservacién de la privacidad (PPRL; un método
para integrar datos mientras se preserva la seguridad de la informacién sobre privacidad) para combinar
datos sobre individuos procedentes de multiples fuentes y con diferentes identificadores para la medicina
de precision y la salud publica?

¢Cémo deberian influir el contexto de la investigacion (por ejemplo, clinico, de salud publica) y el
consentimiento de los participantes en la vinculacion y agregacion de datos?

Resumen de los comentarios del ptblico sobre el Area Temética No. 3

En general, los participantes se mostraron algo escépticos sobre el proceso de la vinculacion de datos en si,
aunque respaldaron la vinculacidn para contribuir al avance en la investigacion. El respaldo dependia de
tener mayor transparencia sobre la utilizacién de los datos, de recibir informaciéon mas detallada durante
el proceso de consentimiento informado inicial, y de ser notificados o dar nuevamente su consentimiento
para vinculaciones futuras.

Los participantes tendieron a respaldar el uso de servicios de vinculacion especificamente para facilitar la
captacion en la investigacion.

Muchos de los participantes mostraron su desconfianza del aspecto comercial de la vinculacién y de
permitirles a las empresas obtener sus datos.

Temas principales sobre los comentarios del publico acerca del Area Tematica No. 3

e Retos en relacion con el consentimiento informado: Aquellos participantes que respaldaron la
vinculacién tienden a respaldar la idea de que el consentimiento general inicial autorizaria las
vinculaciones de datos, especialmente en el caso de investigaciones importantes. No obstante, los
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participantes por lo general mantuvieron su escepticismo ante procesos para dar consentimiento sin
gue se describan en detalle los posibles usos futuros.

e Transparencia: Aunque algunos de los beneficios de la vinculacién estaban claros para los participantes
sobre todo para abordar temas como el COVID-19, muchos de los participantes percibieron que al
proceso le faltaba transparencia y presentaba demasiados riesgos (por ejemplo, de reidentificacion o
filtracion de datos) dada la cantidad de datos disponibles para la vinculacion y quiénes mas podrian
recibir los datos de la investigacidn para usos posteriores.

e Privacidad e identificabilidad: En general, los participantes mostraron mas dispuestos a respaldar la
vinculacién entre grupos de datos completamente anonimizados y agregados. La vinculacion de datos
mas personales, como por ejemplo datos procedentes de tarjetas de cliente frecuente de una
farmacia, tenia mas probabilidad de ser vista como inapropiada, aunque los participantes reconocieron
gue ellos pudieron dar su consentimiento a la hora de inscribirse (ver el apunte sobre asentir bajo
presion vs. consentir).

Comentarios del publico sobre Area Tematica No. 3: puntos principales por caso practico

Caso prdctico: La vinculacion de datos de un estudio sobre demencia con los del COVID y otros datos, junto con
la utilizacion de la vinculacion de datos para facilitar el reclutamiento para estudios relacionados a la
demencia (todos los lugares).

Supongamos que ha decidido participar en un estudio sobre la demencia que busca los factores de riesgo
tempranos y los tratamientos. Usted no tiene ningun tipo de preocupacion de salud y se considera una
persona bastante saludable. Sin embargo, usted sabe de amigos y familiares que han padecido demencia y
usted espera poder vivir bien a medida que envejece por lo que decide participar. La participacion en el estudio
solo requiere que usted responda un cuestionario bdsico sobre su rutina diaria. También acepta compartir sus
datos de salud personales para contribuir a este y otros proyectos de investigacion cientifica. Usted marca la
casilla que dice “Acepto que se compartan mis datos para su uso en futuras investigaciones biomédicas.”

Supongamos que usted proporcioné muestras de sangre y saliva como parte de una prueba de rutina de
COVID-19, completamente independiente del estudio sobre la demencia. Usted recibe noticias de que tiene
COVID-19, pero sus sintomas son leves. Tuvo secrecion nasal y dolor de garganta que desaparecieron al cabo
de una semana. Usted marca nuevamente la casilla que dice “Acepto que se compartan mis muestras
bioldgicas y datos asociados con mi prueba del COVID-19 para su uso en futuras investigaciones biomédicas.”

Meses después de participar en el estudio sobre la demencia y de haberse hecho la prueba del COVID-19,
usted recibe una llamada de otro equipo de investigacion. Le preguntan si quiere participar en un estudio sobre
el COVID-19 prolongado. Los investigadores estdn intentando determinar como las infecciones de COVID-19
previas, las cuales pueden interferir con la funcion del cerebro (desde la pérdida del olfato y el gusto hasta
padecer niebla cerebral) pueden afectar a los primeros indicadores de demencia. Pero, épor qué lo llaman a
usted?

Los investigadores le explican que recibieron informacion de una base de datos que vincula datos
procedentes de diferentes estudios. La base de datos indico que usted habia proporcionado muestras de
sangre y saliva como parte de una prueba de rutina de COVID-19. Aunque ya ha pasado tiempo desde que las
proporciond (y no para fines de investigacion), usted dio su consentimiento para que esas muestras fueran

14| Page



preservadas para su uso en futuras investigaciones. Resulta que cuando usted participo en el estudio sobre la
demencia, la base de datos automdticamente vinculd sus datos de la encuesta sobre la demencia con sus datos
de la prueba del COVID-19. Esos datos ahora estdn disponibles para los investigadores cientificos que pidan
utilizarlos para otros estudios. Los investigadores que estudian el COVID prolongado pudieron usar la base de
datos para ver que usted ha participado anteriormente en investigaciones relevantes para su nuevo estudio.

Ya que la demencia podria estar relacionada con el COVID prolongado, los investigadores estan muy
interesados en su participacion. Los investigadores ya vincularon sus datos de la encuesta sobre la demencia
con los datos de su prueba de COVID-19. Le informan que todavia queda mucho por aprender sobre los efectos
a largo plazo de las infecciones de COVID-19 y que sus datos personales de salud pueden informar nuevas
intervenciones y terapias. Adicionalmente, si los investigadores encuentran algo importante en sus datos
personales, usted tendrd la opcion de discutir sus resultados con el médico de su equipo.

Preguntas para la discusion del caso prdctico

1. ¢éComo se sentiria si a usted lo reclutaran de esta manera para participar en el estudio del COVID
prolongado?

2. (Le parece bien que sus datos se vinculen de esta manera a diferentes estudios? ¢ Le parece bien que los
investigadores vinculen y utilicen otros datos suyos para los que usted haya dado su consentimiento para
que se recopilen y almacenen (por ejemplo, de su prueba de COVID-19)?

3. ¢En su opinion, existe alguna informacion que no deberia vincularse de esta manera? (a) Por ejemplo, si los
datos estuvieran vinculados a una tarjeta de cliente frecuente de una farmacia? (b) ¢ Qué pasaria si los
datos provinieran de Medicare o Medicaid o de otra base de datos de salud que contenga su informacion
personal? (c) Y si los datos provinieran del censo nacional o de bases de datos locales sobre el crimen, la
contaminacion, la vivienda y de otros factores que afectan a las comunidades?

4. En este caso, usted dio su consentimiento para compartir su informacion para investigaciones biomédicas
futuras, pero no especificamente para la vinculacion de datos. é Esperaria usted que los investigadores le
pidieran permiso nuevamente antes de obtener cualquier dato vinculado sobre usted?

5. (Piensa usted que hay algo mds que debe de hacerse para vincular sus datos de esta manera?

Caso practico: puntos principales de las respuestas de los participantes de la comunidad

e Los participantes expresaron cierto respaldo a la idea de utilizar la vinculacién para contribuir a la
investigacion. Sin embargo, mantuvieron su escepticismo sobre el proceso de vinculacién de datos.

e Hay mas probabilidades de que los participantes respalden la vinculacién si hubiera mayor
transparencia sobre cémo se utilizarian los datos, si recibieran informacién mas detallada durante el
proceso de consentimiento informado al igual que si los notifican cuando datos vinculados son usados
nuevamente.

e Engeneral, los participantes expresaron su respaldo al uso de los servicios de vinculacién
especificamente para facilitar el reclutamiento para la investigacion. Sin embargo, algunos miembros
de la comunidad opinaron que este paso era inconsistente con el fin de desidentificar los datos del
participante.
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Aquellos participantes que respaldaron la vinculacién tienden a apoyar la idea de que el
consentimiento general inicial daria permiso para realizar vinculaciones de datos, especialmente en el
caso de importantes investigaciones. No obstante, los participantes por lo general mantuvieron su
escepticismo ante los procesos para dar consentimiento sin que se describan los posibles usos futuros
en detalle.

Los participantes tendieron a dar su respaldo a la vinculacidon de datos cuando se trataba de grupos de
datos agregados completamente anonimizados, en comparacién con la vinculacion de datos
personalizados, como por ejemplo, en el caso de una tarjeta de cliente frecuente de una farmacia.

Los participantes expresaron un niumero de preocupaciones con la participacién de empresas privadas
en la vinculacidn y por el hecho de que muchas entidades podrian ganar dinero con sus datos. Algunos
participantes consideraron que la vinculacién ilustraba como la comparticién de datos estd fuera del
control de las personas y sus comunidades.

Algunos participantes se mostraron vacilantes a la hora de aceptar la vinculacion de datos ya que les
parecid que dicha vinculacién estaria muy distanciada del estudio de investigacién inicial.

Por lo general, los participantes quieren tener mdas opciones para cancelar su participacion de la
vinculacion de datos cuando lo decidan.
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