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PRESENTACION

La inteligencia artificial ya esta entre
nosotros

En julio de 2022, la Fundacid Victor Grifols i Lucas dedicé sus Conferencias
Egozcue anuales a la Inteligencia Artificial en salud: retos éticos y cientificos, y
este cuaderno recoge su contenido.

Para comprender lo que Bill Gates ha llamado «la tecnologia mas revolucio-
naria desde hace décadas», habia que probarla y dejar constancia de ello.
Haciendo este ejercicio, reproduzco los parrafos que han sido elaborados por
un algoritmo de inteligencia artificial al ser preguntado sobre el tema. Se trata
del ChatGPT, conocido por todos, en su version de 23 de marzo de 2023. Estas
son sus respuestas:

La Inteligencia Artificial (IA) ya estd siendo utilizada con éxito en
muchos dmbitos de la medicina, y se prevé que su uso siga creciendo en los
proximos afios. Existen diversos dmbitos en los que la IA ya estd demos-
trando su potencial en la medicina, como: (1) Diagnéstico: los sistemas de
IA pueden analizar datos médicos, como imdgenes médicas o historias
clinicas de los pacientes, para ayudar a los profesionales de la salud a
realizar diagnosticos mds precisos y rapidos. (2) Tratamiento: la IA puede
ser utilizada para ayudar a disefiar tratamientos personalizados para
pacientes individuales basados en sus datos genémicos y médicos. (3)
Seguimiento de los pacientes: la IA puede ayudar a monitorizar la salud
de los pacientes y detectar problemas o sintomas que puede haber pasado
por alto un profesional de la salud. (4) Descubrimiento de medicamentos:
la IA puede ser utilizada para analizar grandes cantidades de datos para
identificar nuevas dianas terapéuticas y disefiar nuevos medicamentos.

En general, se prevé que la IA transformard la medicina en muchos sen-
tidos, ayudando a mejorar la precision de los diagnésticos, la eficacia de
los tratamientos y la calidad de la atencion sanitaria. Sin embargo, tam-
bién se deben considerar las preocupaciones éticas y legales relacionadas
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con el uso de la IA en la medicina, como la privacidad de los pacientes y
la responsabilidad de los profesionales de la salud en la toma de decisio-
nes clinicas.

La Inteligencia Artificial (IA) plantea varios problemas bioéticos que
deben abordarse:

1. Privacidad y seguridad de los datos: la IA implica la recopilacion, el
almacenamiento y el uso de datos masivos. Es importante garantizar
la privacidad y la seguridad de estos datos para evitar el robo de
identidad, el ciberataque y la vulneracion de la privacidad.

2. Discriminacion: la IA puede ser programada para tomar decisiones
que pueden ser discriminatorias por razones de género, raza, edad,
orientacion sexual, etc. Es importante asegurar que la IA sea impar-
cial y que no reproduzca prejuicios existentes en la sociedad.

3. Transparencia y explicabilidad: la IA puede tomar decisiones sin
dejar claro como se ha llegado a ellas. Esto puede provocar que sea
dificil comprender por qué se toman determinadas decisiones y difi-
cultar la responsabilidad en caso de error.

4. Responsabilidad: la IA puede tomar decisiones que tienen consecuen-
cias importantes para las personas y la sociedad en general. Es impor-
tante establecer quién es responsable de las decisiones que toma la IA
y cémo se puede responsabilizar a los desarrolladores o a los propie-
tarios de esta tecnologia.

5. Autonomia: la IA puede llegar a ser auténoma en la toma de decisio-
nes, lo que puede ser un problema cuando las decisiones que toma
afectan a la vida de las personas. En este sentido, es importante esta-
blecer limites a la IA y asegurar que siempre se dé una supervision
humana.

6. Etica de los vehiculos auténomos: la IA estd siendo utilizada para
desarrollar vehiculos autonomos. Es importante garantizar que estos
vehiculos se comporten de manera ética en situaciones limite y que no
pongan en peligro la vida de las personas.

En resumen, la IA plantea varios problemas bioéticos que hay que abor-
dar para garantizar que esta tecnologia se desarrolle de manera ética y
responsable.
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Hay diversos criterios que se pueden tener en cuenta para conseguir que
una Inteligencia Artificial (IA) sea explicable:

1. Transparencia: la IA debe ser transparente en su funcionamiento, de
manera que se pueda entender como se toman las decisiones. Esto
incluye la capacidad de mostrar los datos utilizados para entrenar el
modelo, asi como los algoritmos y las reglas que utiliza para tomar
decisiones.

2. Interpretabilidad: la IA debe ser interpretada por las personas, de
manera que se pueda comprender lo que estd haciendo y por qué estd
tomando las decisiones que toma. Esto implica una interaccion
humana y la capacidad de proporcionar explicaciones claras y com-
prensibles para los usuarios.

3. Consistencia: la IA debe ser consistente en su comportamiento, de
forma que pueda ser confiable y previsible en su conducta. Esto impli-
ca la capacidad de proporcionar respuestas coherentes a situaciones
similares.

4. Robustez: la IA debe ser robusta, es decir, debe ser capaz de manejar
situaciones inesperadas o excepcionales sin caer en errores graves.
Esto incluye la capacidad de gestionar datos no previstos o situaciones
no programadas.

5. Accesibilidad: la IA debe ser accesible para todos los usuarios, inde-
pendientemente de su nivel de conocimiento tecnoldgico. Esto implica
la capacidad de proporcionar una interfaz de usuario clara e intuitiva,
asi como la capacidad de dar apoyo en diferentes idiomas y formatos.

En resumen, para conseguir que una IA sea explicable, es importante que
sea transparente, interpretativa, consistente, robusta y accesible para
todos. Esto ayudard a garantizar que la IA sea ética y responsable en su
funcionamiento.

El principio de explicabilidad, segiin Luciano Floridi, es uno de los prin-
cipios bioéticos fundamentales que se refieren a la necesidad de asegurar
la transparencia y la responsabilidad en las decisiones tomadas por las
Tecnologias de la Informacion y la Comunicacién (TIC) que afectan a
las personas.
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Este principio se basa en el reconocimiento de que las TIC pueden tener
un impacto significativo en la vida de las personas, especialmente en
relacién a la recopilacion, el almacenamiento y el uso de los datos per-
sonales. Por lo tanto, las personas tienen derecho a entender y obtener
explicaciones sobre cémo las TIC toman decisiones que afectan a sus
vidas.

El principio de explicabilidad implica que las decisiones tomadas por las
TIC deben ser justificables y explicadas en términos claros y comprensi-
bles para las personas afectadas. Esto implica la necesidad de garantizar
la transparencia en el funcionamiento de los algoritmos y los modelos
de las TIC, asi como la transparencia en la recopilacion y el uso de los
datos personales.

Este principio bioético también se relaciona con otros principios funda-
mentales como el respeto por la privacidad, la seguridad y la libertad de
las personas. En resumen, el principio de explicabilidad es una parte
importante de los principios bioéticos que buscan garantizar que las TIC
sean utilizadas de manera ética y responsable para mejorar la vida de las
personas y de la sociedad en general.

A la vista de esta experiencia, a fecha de hoy no podemos llegar a ser conscien-
tes del cambio que representa la IA, del mismo modo que no lo fuimos cuan-
do surgieron los ordenadores o los teléfonos moviles. Es lo que se dice ahora
una metatecnologia porque conviviremos con ella en muchisimos ambitos
diferentes. Solo con la simple lectura de estos parrafos, alguien puede haber
pensado que yo mismo los he escrito, pero no es asi. Ahora bien, yo desconoz-
co de donde ha sacado la informacidn (transparencia) el ChatGPT y como ha
sido elaborada (explicabilidad). Evidentemente, en este caso no le hemos
pedido ninguna toma de decision y, por lo tanto, no aparecen otras implica-
ciones bioéticas mds relevantes sefialadas anteriormente.

Todas estas implicaciones éticas de la inteligencia artificial en el ambito de la
salud fueron objeto de debate en las Conferencias Josep Egozcue de 2022. Han
pasado 8 meses, pero hay que decir que la velocidad de aplicacion desde
entonces se ha multiplicado enormemente. En el mes de noviembre era acce-
sible la primera version de ChatGPT, y cerca de 100 millones de personas la
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han estado utilizando desde entonces. En el mes de marzo de 2023 ha surgi-
do la nueva version y ya hay maltiples alternativas. Nos encontramos en un
momento de eclosion de la tecnologia que ha llevado a cerca de 1.000 expertos
a pedir una moratoria en su utilizacién para que se garanticen unos principios
éticos elementales.

Este es, por tanto, un momento critico donde hay que aplicar un esfuerzo
adicional para comprender una realidad nueva que nos impactara a todos. El
cuaderno que tenéis en las manos es tan solo un primer ejemplo que quiere
contribuir al debate y comprension del tema.

Pere Ibern
Centre de Recerca en Economia i Salut. Universitat Pompeu Fabra
Miembro del Patronato de la Fundacié Victor Grifols i Lucas
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Las implicaciones sociales de la genémica potenciada por
la inteligencia artificial

La inteligencia artificial (IA) y la gendmica estan llamadas a convertirse en dos
de las tecnologias mas transformadoras del siglo xx1.

En los ultimos afos, estas dos tecnologias han ido imbricandose; de hecho,
muchos avances en genémica han sido posibles gracias al despliegue de la IA,
mientras que los datos gendmicos se utilizan cada vez mds y en mayores can-
tidades para entrenar a los sistemas de IA.

La convergencia de la IA y la gendmica tendra hondas repercusiones en la
investigacion médica, la asistencia sanitaria y las sociedades de todo el plane-
ta, pero también plantea infinidad de cuestiones de orden juridico-politico.

Por si solas, tanto la IA como la gendmica suscitan interrogantes profundos
sobre agencia humana, intimidad, igualdad, sesgos y poder. Cuando las dos
tecnologias se analizan juntas, estos interrogantes se tornan muchisimo mas
complejos, teniendo en cuenta las multiples maneras en que pueden evolucio-
nar e interactuar, tanto entre si como con factores externos.

Para los profesionales y gestores preocupados por cdmo cultivamos, gestio-
namos y regulamos la ciencia de la genémica, la irrupciéon de la TA plantea,
por tanto, toda una serie de preguntas importantes y dificiles de responder:
;Doénde, como y hasta qué punto estan cambiando las capacidades, las
aplicaciones viables y el ejercicio de la ciencia gendmica a raiz de la IA?
sQué cambios se prevén para el futuro? ;Con qué certeza van a producirse
esos cambios? Y, por ultimo, ;qué efectos sociales, politicos y econémicos
tendran?

El objetivo de este articulo, adaptado de una conferencia impartida en junio
de 2022, es doble. En primer lugar, se presenta un proyecto de investigacion
que estamos llevando a cabo para interrogarnos sistemdaticamente como se
esta aplicando la IA y en concreto como se prevé aplicar a la ciencia genémica,
ademds de explorar las ramificaciones éticas, politicas y juridicas de las nuevas
capacidades de la genomica.

En segundo lugar, el articulo describe el mundo que podria surgir como
consecuencia del desarrollo y la proliferacion de las capacidades gendmicas
potenciadas por la IA. No se pretende insinuar, con este segundo ejercicio,
que la genémica potenciada por la IA termine configurando inevitablemente
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un panorama injusto o desafortunado, ni siquiera que este prondstico sea
probable. Lo que se pretende es, por el contrario, ilustrar cémo determinados
incentivos econdmicos podrian derivar en la adopcion de tecnologias que, a
pesar de su enorme potencial de beneficiar a la humanidad, se utilicen de
forma contraria a los principios bioéticos basicos como los de autonomia,
equidad, dignidad y solidaridad.

«Al and Genomics Futures»: un proyecto
para investigar las repercusiones sociales
de la gendmica potenciada por la IA

«Al and Genomics Futures» es un proyecto conjunto del Instituto Ada
Lovelace y el Nuffield Council on Bioethics pensado para investigar metddi-
camente las cuestiones éticas relacionadas con la convergencia de la IA y la
gendmica.

En el proyecto se utilizan diversos métodos —investigacion, imaginacién de
futuros y participacion publica- para explorar cdmo la IA esta transformando
las capacidades y el ejercicio de la ciencia gendmica, y qué significara esa
transformacion para las personas y para la sociedad.

«Al and Genomics Futures» se propone investigar dos grandes cuestiones
sobre el desarrollo, la proliferacion y el impacto de las capacidades gendmicas
que posibilita la TA.

En primer lugar, el proyecto se interesa por entender como los avances en
inteligencia artificial (sobre todo aprendizaje automatico y aprendizaje pro-
fundo) estan modificando -y modificardn- las capacidades, las aplicaciones y
el ejercicio de la ciencia gendmica. El objetivo de este epigrafe es adquirir un
conocimiento mas claro de lo siguiente:

= qué puede hacer la gendmica gracias a la IA, o qué puede hacer con
mayor eficacia, y qué capacidades nuevas o mejoradas tendra gracias a
laIA;

= cudles son las aplicaciones actuales de estas nuevas capacidades, cudles
estan despuntando y cudles cabe prever en el futuro;
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m como esta cambiando la forma de hacer gendmica por la creciente
relevancia de la IA, si es que estd cambiando, asi como los datos y la
experiencia necesarios y los actores implicados.

En segundo lugar, el proyecto pretende explorar los posibles efectos sociopo-
liticos de las tendencias, las capacidades y las aplicaciones mas relevantes de la
genomica potenciada por la IA. Con un horizonte de entre 5-10 afios, el pro-
yecto explorara las repercusiones de las nuevas capacidades para secuenciar,
analizar y comprender el genoma humano, asi como su efecto sobre:

= los diferentes colectivos dentro de la sociedad y la distribucion de los
riesgos y beneficios de estas tecnologias;
el reparto actual y futuro del poder econémico y politico;
la prestacion de asistencia sanitaria; la frontera entre la sanidad y otros
ambitos de la vida; y la relacién entre el ciudadano, el Estado y el sector
privado en la sanidad y en otros servicios publicos.

También indagard el efecto de otros factores extrinsecos inciertos, como las
normativas de proteccion de datos, la titularidad de las técnicas gendmicas y
los avances y actitudes publicas en relacién con la edicion gendmica.

Ambito de estudio

El proyecto «Al and Genomics Futures» estudiard cdmo la aplicacion de la IA
en genomica estd afectando al analisis del genoma humano.

En este sentido, no se prestara atencion al efecto de la IA en la ediciéon geno-
mica (por ejemplo, CRISPR) ni al anélisis de genomas no humanos, salvo
cuando haya una conexién evidente con el analisis de genomas humanos.

La prioridad del proyecto es, pues, explorar el posible impacto de los avances
en gendmica propiciados por la IA, concretamente en la capacidad de analizar
el genoma o los genomas humanos.

Ello incluye avances que puedan repercutir, a su vez, sobre el andlisis genomi-
co o sus aplicaciones, como las mejoras facilitadas por la IA en secuenciacion
gendmica, en el procesamiento de datos fenotipicos y en la comunicacion y
cesion de datos y conocimientos genémicos.
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También se tendran en cuenta los avances en el analisis del epigenoma huma-
no (aunque con menor prioridad que los avances en analisis genémico).

Igualmente, los progresos en el anélisis de genomas no humanos entran en el
ambito del estudio siempre que profundicen nuestro conocimiento del geno-
ma humano (o de determinados genomas humanos) y de su interaccién con
genomas no humanos. Por ejemplo, entraria el analisis genémico de un virus
para ver como interacttia con los genotipos humanos, pero no para vigilancia
epidemioldgica.

Por dltimo, el proyecto no se limita a los avances en ciencia genémica que
guarden relacién con la medicina. También nos interesa la aplicacién de la
gendmica en contextos distintos del sanitario.

Metodologia

En cuanto a su metodologia, el proyecto «AI and Genomics Futures» se divide
en tres fases principales. La primera es una fase de investigacién en la que se
describiran de forma empirica las tendencias actuales y futuras en genémica
potenciada por la IA. Esta investigacion se realiza mediante tres actividades
simultaneas:

®  Una revision bibliografica, para evaluar la literatura académica actual
sobre la aplicacion de la IA a la ciencia genémica, ademas de los deba-
tes éticos, juridicos y politicos en relaciéon con la gendmica potenciada
por la IA.

= Un analisis «cienciométrico», realizado con técnicas informaticas,
para analizar grandes conjuntos de datos (como indices académicos y
repositorios de patentes, asi como informacién publica sobre finan-
ciacion para investigacion), a fin de catalogar las tendencias actuales e
incipientes en genémica potenciada por la IA.

®  Una prospeccion de horizontes, efectuada con la técnica Delphi, en la
que se preguntara a un grupo de expertos, concretamente, cuales
creen que seran los avances cientificos mas importantes en la intersec-
cion de la TA y la gendmica en los préoximos dos lustros.

17
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La segunda sera una fase de cribado. En ella, los directores del proyecto y el
comité asesor determinaran las capacidades y tendencias en las que habré que
concentrarse en la fase exploratoria final. La seleccion se hara teniendo en
cuenta su posible repercusion sociopolitica y econémica, asi como la probabi-
lidad de que se hagan realidad en el préximo decenio.

Por ultimo, en la fase exploratoria, se estudiardn las repercusiones que podria
tener la gendmica potenciada por la IA en la sociedad en general, teniendo en
cuenta una serie de factores exégenos. Asimismo, se procurara dilucidar
como los gestores actuales pueden y deben influir sobre el despliegue de las
nuevas capacidades. En esta fase del proyecto se prevé utilizar los métodos
siguientes:

m Topografia de escenarios: se trata de una herramienta de «imagina-
cién de futuros», utilizada por empresas y gestores politicos para
comprender y prepararse ante un futuro incierto. En lugar de intentar
ofrecer una unica vision de como sera el futuro, se perfilan los distin-
tos mundos que podrian configurarse partiendo de diferentes combi-
naciones de factores externos dificiles de predecir.

m  Deliberacion publica: una técnica particular para involucrar a la ciu-
dadania, en profundidad, en la toma de decisiones y la formulacién de
politicas publicas; consiste en facilitar a miembros del publico el tiem-
po v la informacién necesarios para que emitan un juicio pondera-
do sobre una cuestion concreta y bien definida en materia de gestion
politica. En el caso de «Al and Genomics Futures», se invitara al
publico a deliberar en torno a qué creen que deben hacer los gesto-
res politicos ante los posibles mundos que pueden surgir con el desa-
rrollo y la proliferacion de las capacidades genomicas.

Ademas de estas dos técnicas, en la fase exploratoria del proyecto también
participardn expertos, se revisard la legislacion y normativa vigentes en genod-
mica y se determinard hasta qué punto coinciden la legislaciéon y normativa
actuales con las expectativas y prioridades manifestadas por el publico en el
ejercicio de deliberacion.
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El sistema sanitario tras la genémica

La segunda parte de este articulo estd dedicada a indagar como pueden afectar
las capacidades gendmicas propiciadas por la IA en la concepcion que tienen las
sociedades del norte global sobre la asistencia sanitaria.

Los parrafos siguientes, por tanto, repasan algunas de las suposiciones sobre
los cambios que podria traer la IA en gendmica, asi como las presiones eco-
noémicas y sociopoliticas que pueden acabar determinando cdmo se desplie-
gan dichas capacidades, si es que se despliegan. Como se ha dicho en la
introduccidn, este ejercicio esta pensado, por una parte, para cartografiar un
posible mundo futuro y, por la otra, para describir las circunstancias en que
una tecnologia con gran potencial positivo puede acabar empleandose con
fines contrarios a algunas de las concepciones del progreso humano.

Mejora de las capacidades gendémicas
gracias a laIA

La primera tarea de este ejercicio es determinar exactamente qué se espera que
mejore o cambie en la ciencia genémica por la aplicacién de la IA.

Las investigaciones preliminares de «AI and Genomics Futures» revelan tres
vias por las que la IA estd mejorando -y se prevé que mejore- las capacidades
de la ciencia gendmica, a saber:

= En primer lugar, la IA contribuye a la genémica haciendo que la
recogida de datos sea mas facil, mas rapida y mads eficiente. En par-
ticular, se ha dicho que el procesamiento del lenguaje natural (NLP)
acelerara la digitalizacion de historias clinicas, ayudando a generar
los datos fenotipicos necesarios para los anélisis genémicos. Ademis,
la IA permite efectuar la secuenciaciéon genémica con mayor rapidez
y precision.

= En segundo lugar, la IA permite analizar mejor el genoma humano.
Se ha afirmado que la IA mejorara el filtrado de variantes y la predic-
cién de efectos y comportard avances en farmacogenémica y genéti-
ca poblacional. También se ha vaticinado que algunos modelos de
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aprendizaje automético podrian mejorar la precision de las puntua-
ciones de riesgo poligénico.

= En tercer lugar, la IA estd haciendo que sea mds facil y mas practico
trasladar las informaciones genémicas al dambito clinico. Cabe desta-
car aqui que la TA (y especialmente el procesamiento del lenguaje
natural) puede facilitar sistemas mds eficaces de asistencia a la toma
de decisiones clinicas, ayudando a los médicos no especialistas a
tomar decisiones a partir del andlisis genomico; ademas, puede servir
para trasladar a la clinica los datos genémicos, ayudando al personal
sanitario a comunicar las implicaciones a los pacientes.

Todavia tenemos motivos de peso para ser cautos con estas predicciones.
Sigue habiendo, de hecho, importantes interrogantes en torno a la exactitud
intrinseca de las predicciones gendmicas y la representatividad de los conjun-
tos de datos genomicos (muy sesgados hacia los individuos de ascendencia
europea), lo cual se refleja en las dudas sobre la exactitud diferencial y los
sesgos del andlisis y la prediccion. A ello se suman los debates candentes sobre
la ética de delegar decisiones clinicas en los sistemas de asistencia por IA,
junto con las incertidumbres sobre el uso de estos sistemas para comunicar
diagnosticos y prondsticos a los pacientes.

En todo caso, el ejercicio realizado aqui se sostiene necesariamente (y muy
artificialmente) en la hipdtesis de que sera posible solucionar estos problemas
éticos y empiricos. En concreto, se da por sentado que, con conjuntos de datos
suficientemente grandes y representativos, podran solventarse los problemas
de exactitud y los sesgos de los andlisis gendmicos y que, ademds, los sistemas de
IA se desarrollardn hasta el punto de considerarse guias fidedignos y traduc-
tores fieles de la informacion gendmica.

Al apartar temporalmente estos legitimos interrogantes sobre la exactitud del
analisis genémico (junto con la responsabilidad de delegar la interpretacion
y comunicaciéon de los datos gendmicos en los sistemas de IA), podemos
plantearnos qué reportard para los sistemas sanitarios la incorporacion de la
IA en el analisis gendmico en el que quiza sea el escenario tecnoldgico mas
optimista.

20
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En este escenario, la gendmica potenciada por la IA seria capaz de ofrecer a
los sistemas sanitarios:

un mejor conocimiento de los factores de riesgo genéticos individuales;
un mejor conocimiento de las respuestas individuales a las interven-
ciones sanitarias;

m la capacidad de desarrollar y desplegar estos conocimientos de forma
barata y rapida.

La pregunta que cabe hacerse, por tanto, es la siguiente: ;Qué implicaria la
disponibilidad inmediata de este conocimiento para la prestacion de asisten-
cia sanitaria?

Antes de responder, tenemos que detenernos en varios factores previos.
Primero, debemos esbozar las caracteristicas definitorias de los sistemas sani-
tarios en el norte global de hoy. Segundo, tenemos que formular unas hipdte-
sis explicitas sobre las presiones y los incentivos que afectan a los sistemas
sanitarios y la forma en que estos pueden responder a las nuevas posibilidades
tecnologicas.

Invirtiendo el orden de estos dos grupos de hipétesis es posible hacer unas pre-
visiones cabales sobre la adopcion, el despliegue y la regulacién de las nuevas
tecnologias en las economias capitalistas. Estas previsiones son las siguientes:

»  En primer lugar, podemos suponer que, de no mediar factores com-
pensatorios muy potentes, las nuevas tecnologias no se destinan nece-
sariamente al mejor uso que puede darseles. Por el contrario, su des-
pliegue se ajusta al orden econdmico, de la forma que menos violente
los intereses imperantes. Este argumento lo ha expuesto convincente-
mente el filésofo y estadista brasilefio Roberto Unger.

»  En segundo lugar, segin sostienen economistas como Carlota Pérez y
Mariana Mazzucato, los sistemas socioecondmicos tardan mucho en
reorientarse para incorporar plenamente el potencial de las nuevas
tecnologias.

m En tercer lugar, tal como plantea el famoso dilema de Collingridge, es
dificil revertir las primeras aplicaciones de una tecnologia una vez
adoptadas, al menos mediante regulacion e intervencion estatal.
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También resulta posible y necesario formular algunas hipétesis politico-eco-
noémicas:

»  En primer lugar, damos por sentado que los sistemas sanitarios segui-
ran sufriendo presiones econdmicas a corto y medio plazo.

= En segundo lugar, suponemos que gran parte de la capacidad en IA y
genomica sera desarrollada por el sector privado y permanecera en
sus manos, aun en el supuesto de que la financien y desplieguen los
Estados.

= En tercer lugar, aventuramos que la tension entre explotacion y pro-
teccion de datos personales se resolverd en favor de la explotacion (al
menos en el caso de la asistencia sanitaria).

Por altimo, es necesario hacer algunas hipdtesis explicitas sobre las condicio-
nes ambientales y demograficas que enmarcaran este ejercicio prospectivo:

= Damos por sentado que el envejecimiento tensionara los sistemas
sanitarios y los servicios sociales.

= Damos por sentado que el calentamiento planetario agudizara pau-
latinamente la escasez de recursos y pondra mas presion sobre la
salud de las poblaciones (sobre todo por los veranos cada vez mas
calurosos).

Ademas de estas hipotesis sobre los incentivos y las presiones ante los que
se desarrollardn las capacidades de andlisis gendmico, también es preciso
delinear las caracteristicas esenciales de los sistemas sanitarios del norte

global.

En cuanto a lo que ofrecen los sistemas sanitarios, cabe sefialar que (pese a los
prolongados esfuerzos por reconfigurarlos) siguen centrandose en tratar las
enfermedades, en lugar de prevenirlas. También hay que mencionar que, en
la actualidad, en la mayoria de los sistemas sanitarios del norte global, los
recursos se asignan con criterios utilitarios, pero evaluando el efecto de la
inversion en intervenciones, en vez de evaluar a quién se destinan dichas
intervenciones.

Respecto a lo que esperan y requieren los sistemas sanitarios de los ciudada-
nos y pacientes, es notable que, en la actualidad, no se piden muchos datos a
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la persona. Para quienes reciben tratamiento, la recogida de datos normal-
mente se limita a la informacion que resulta inmediatamente pertinente en la
situacion clinica. Ademas, las medidas de salud publica se adoptan predomi-
nantemente a nivel poblacional; son relativamente pocas las que se dirigen a
grupos concretos.

Respecto a quién participa de la prestacion, los Estados todavia tienen la capa-
cidad de proporcionar la asistencia sanitaria con independencia de los actores
privados, a pesar de la gran extension de este sector.

Por dltimo, los modelos sanitarios normalmente se financian y justifican
siguiendo dos paradigmas.

En los modelos publicos, la prestacion sanitaria normalmente se fundamenta
en un principio de solidaridad. La justificacion tipica de la sanidad mantenida
por los contribuyentes es que nadie sabe quién necesitara atenciéon médica, de
modo que el riesgo debe ser socializado.

Por el contrario, en los modelos de seguros, las aseguradoras trabajan con un
paradigma de subvencion reciproca, por el cual las personas que tienen pocas
necesidades sanitarias acaban sufragando, a lo largo de su vida, la atencién
sanitaria de quienes la necesitan mds.

Ambos modelos y sus justificaciones funcionan de forma distinta, pero los dos
se basan, en cierta medida, en la idea de que los ciudadanos toman decisiones
racionales sin saber cudnta atencion sanitaria necesitaran en el futuro.

En este punto, hemos sentado todas las condiciones y suposiciones basicas
para cartografiar nuestro mundo hipotético. Ahora podemos plantearnos
como la disponibilidad inmediata de la genémica puede afectar al sistema. De
nuevo, presuponemos que se habran desarrollado las capacidades siguientes:

= una mejor comprension de los factores de riesgo genéticos indivi-
duales;

= un mejor conocimiento de las respuestas individuales a las interven-
ciones sanitarias;

m la capacidad de desarrollar y desplegar estos conocimientos de forma
barata y rapida.

23



Las implicaciones sociales de la genémica potenciada por
la inteligencia artificial

Prevencion de precision

A pesar de los esfuerzos que vienen haciéndose desde hace mucho tiempo, hay
grandes dificultades para implantar un modelo sanitario eminentemente pre-
ventivo. Cabe recordar que la prevencion de las enfermedades cronicas carac-
teristicas del norte global exige modificaciones ambientales. En particular,
mejorar la vida de las personas no solo en el dominio de la salud, una tarea
que, ademds de dificil de por si, es politicamente controvertida.

Por otro lado, al no estar dirigida a grupos concretos, la prevencion puede ser
exagerada e insuficiente al mismo tiempo. La prevencion de enfermedades
mediante cambios conductuales supone una imposicién importante sobre
personas sanas que probablemente pueden permitirse algunos habitos poco
saludables. Y, al contrario, las iniciativas de salud publica dirigidas a modificar
los comportamientos probablemente sean insuficientes entre las personas
cuyos habitos personales representan un riesgo verdadero.

Ahora bien, si llega un momento en que la genémica permite conocer con
exactitud los trastornos a los que una persona es mas propensa —y conocer
mejor como responderd a un estimulo, como los alimentos, el ejercicio, el
estrés o la falta de suefio-, serda mucho mas factible modificar el entorno y la
vida de esa persona para evitar que enferme. Gracias a estos conocimientos,
la prevencion podria ser mucho méds dirigida, sin imponer cambios indiscri-
minados en la vida de las personas y en la economia. En la practica, esto sig-
nificaria que las iniciativas de salud publica fuesen muy personalizadas.

En circunstancias futuras en que haya gran cantidad de datos sanitarios pero
pocos recursos, esta transformacion, que podemos describir como la adop-
cién de un modelo de prevencién de precision, deviene del todo verosimil.

Asignacion de recursos individualizada

El segundo cambio que podrian propiciar las mejoras en analisis genémico
concierne a las decisiones sobre asignacion de los recursos sanitarios.

En la actualidad, las decisiones no se toman a nivel de los pacientes, sino que
los medicamentos y las tecnologias se asignan evaluando su efectividad rela-
tiva para el paciente medio.
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Sin embargo, si la gendmica nos permite discernir qué pacientes responden a
cada intervencion, los profesionales sanitarios (y los sistemas) podrian decidir
si prescribir o no un farmaco o un tratamiento, incluyendo en la ecuacién la
probabilidad de respuesta individual determinada por la genética.

Mayor intervencion farmacoterapéutica

Es concebible que las mejoras en analisis gendmico también comporten una
mayor prescripcion de farmacos para la poblacion general.

Ahora se sabe que cada persona responde de manera distinta a los medica-
mentos y que puede ser dificil predecir los efectos secundarios y reacciones
adversas.

También hay cierta aversion social a la prescripcién masiva de farmacos para
trastornos cronicos comunes (ya sean de tipo psiquico o somatico). Como
resultado, el umbral para la intervencion farmacoldgica se ha elevado bastan-
te: la gravedad del problema tratado con un farmaco debe ser muy notoria
para superar el riesgo de efectos secundarios.

No obstante, silos avances en farmacogenémica permiten predecir con mayor
exactitud la respuesta individual a los medicamentos, este calculo de los ries-
gos podria variar. Si resulta posible descartar que una persona vaya a sufrir los
efectos secundarios frecuentes de un medicamento, serd mas facil justificar su
prescripcion para trastornos menos graves.

Presion para ceder los datos genémicos

La otra cara de la moneda, en un sistema sanitario mds personalizado, es el
incremento de la presion sobre los pacientes y colectivos a fin de que cedan
sus datos genémicos.

Para hacer predicciones precisas habra que contar con conjuntos de datos
mucho mas grandes que los actuales, de modo que se tendrian que recopilar
muchos mas datos de pacientes y ciudadanos. Es posible, en tales circunstan-
cias, que este quid pro quo se vuelva mds explicito. Asi, quienes decidan no
compartir sus datos pero se beneficien de la medicina gendmica serian tacha-
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dos de «polizones» o aprovechados; también podria introducirse la obligacion
de ceder los datos para quienes disfruten de los recursos sanitarios.

Modificaciones conductuales mas personalizadas

Otro rasgo de los sistemas sanitarios que busquen paliar la escasez con la
informacién aportada por la gendmica es la personalizacién de los cambios
conductuales que se piden a los ciudadanos.

Hoy en dia, las iniciativas de salud publica persiguen una modificacién del
comportamiento de todos: por ejemplo, gravamos con impuestos las bebidas
azucaradas, el alcohol y el tabaco, lo cual recae sobre todos los consumidores
por igual.

Sin embargo, si la ciencia gendmica consigue predecir quién sufrira los efectos
adversos de un habito toxico o una determinada alimentacion, y quién no,
sera mas dificil justificar medidas universales.

En ese caso, los Gobiernos tendran que abandonar las medidas de salud publi-
ca —algo incompatible con el compromiso por una sanidad preventiva- o bien
tendran que dirigir dichas medidas exclusivamente a las personas que las
necesiten.

Quebranto de la justificacion de la sanidad
colectiva

Uno de los cambios mas significativo, pero también mas incierto, que podria
comportar la disponibilidad de la gendmica atafie a la justificacion de la asis-
tencia y los sistemas sanitarios, que constituyen grandes y carisimas empresas
colectivas.

Como ya he mencionado, en la actualidad hay dos grandes modelos para
justificar y financiar la sanidad. Los modelos publicos (o los de seguro obliga-
torio) se fundamentan en un principio de solidaridad. Que las personas no
sepan si enfermaran -y, por tanto, si necesitaran los recursos sanitarios— jus-
tifica la socializacion o colectivizacion del riesgo.
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Los modelos privados, en cambio, funcionan con un principio de subvencion
mutua. Como nadie puede predecir qué atencidn sanitaria necesitard, los
seguros los contratan personas que en realidad no los necesitan, de modo que
sufragan los costes de quienes si haran un uso intensivo de los recursos a lo
largo de su vida. Aunque funcionan de forma distinta, los dos modelos se
basan, en cierta medida, en la idea de que los ciudadanos toman decisiones
racionales con un conocimiento limitado sobre la atencion sanitaria que
necesitaran en el futuro.

Si la gendmica permite discernir quién necesitara los recursos sanitarios a lo
largo de su vida, la presion sobre ambos modelos aumentard de forma signi-
ficativa.

En el modelo social, los ciudadanos contribuyen de buen grado porque no
pueden descartar que ellos mismos o sus seres queridos tengan que recurrir al
sistema en algun momento. El que todos ignoremos nuestra salud futura des-
pierta un sentimiento de solidaridad.

Ahora bien, si los analisis gendmicos permiten predecir, con un grado razo-
nable de precision, quiénes de nosotros serdn beneficiarios netos del sistema
y quiénes seran contribuyentes netos, es posible que este sentimiento de soli-
daridad se tambalee. El efecto seria especialmente agudo en condiciones de
escasez persistente.

La desaparicion de ese sentimiento de solidaridad podria comportar la
fijacién de condiciones para los supuestos beneficiarios netos: en efecto, el
arreglo solo resultara atractivo para los contribuyentes netos si los benefi-
ciarios hacen todo lo posible para reducir la carga que representan para el
sistema.

En un modelo de seguros privados, podemos vislumbrar la misma dinamica
pero con un mecanismo distinto. Los seguros privados funcionan como
mutualidad: dependen de las personas que realmente no necesitan el seguro.
Ahora bien, si se generaliza el acceso a los analisis genémicos -y es posible
saber quién necesitara la atencion sanitaria y quién no a lo largo de su vida-,
el sistema se viene abajo. Solo contratarian seguros quienes fueran a necesitar-
los, lo cual dificulta mucho las cosas a las aseguradoras.
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A grandes rasgos, en ese supuesto pueden pasar tres cosas: la primera, que las
compaiiias aseguradoras subiesen los precios desmesuradamente, lo cual no
seria politicamente sostenible a largo plazo. Otra posibilidad serfa que las
aseguradoras intentasen ocultar a los posibles clientes sus perspectivas de
salud segn la genémica. Para ello tendrian que monopolizar el acceso a los
analisis, algo que probablemente resultaria muy dificil tanto a nivel legal
como en la practica.

Una tercera posibilidad seria que se tomase la decision politica de obligar a con-
tratar los seguros a todos los ciudadanos, aunque no fuesen a necesitarlos nunca.
Llegado ese punto, el sistema se toparia con los mismos problemas mencionados
sobre el quebranto de la solidaridad en los modelos sociales: quienes no necesiten
el seguro se resentirian de tener que sufragar la atencién médica de los demas y
exigiran fijar unas condiciones a cambio de su aportaciéon monetaria.

Conclusion: evaluar el posible mundo venidero

En su conjunto, los cambios y transiciones explorados en los parrafos anterio-
res prefiguran un mundo en el cual:

= la atencién sanitaria es muy cara y se destina muchisima energia a evi-
tarla de entrada;

= los ciudadanos no tienen capacidad de accién sobre sus datos geno-
micos y, por el contrario, la cesién de datos gendmicos es parte del
quid pro quo sanitario;

m resulta més dificil justificar la sanidad publica, al desvanecerse el sen-
timiento de solidaridad ciudadana y resentirse los contribuyentes netos
ante los beneficiarios netos;

= los sistemas sanitarios aplican reglas y exigencias paternalistas a los
ciudadanos, pero estas se siguen de forma desigual; los sistemas sani-
tarios practican una vigilancia constante de la salud de sus ciudadanos
y los que tienen «genes de alto riesgo» son sometidos a una mayor
vigilancia y mayores exigencias conductuales;

= los ciudadanos con genes de bajo riesgo aceptan sufragar la atencién
sanitaria de los demds unicamente si estos hacen todo lo posible por
minimizar sus factores de riesgo genémicos;

28

Inteligencia artificial en salud. Retos éticos y cientificos

m las farmacoterapias masivas se justifican mds facilmente que antes
porque los efectos secundarios se pueden predecir mejor.

La pregunta que suscita este escenario es sencilla: ;Es posible, en estas circuns-
tancias, aplicar los principios bioéticos —agencia, solidaridad, intimidad, auto-
nomia, dignidad, equidad- a nivel micro? Y si no, ;qué pueden hacer los ges-
tores politicos, los legisladores y los profesionales para garantizar que los
sistemas sanitarios cobren una forma distinta cuando incorporen los anélisis
gendmicos?

Esta es una de las grandes preguntas que nos haremos en el Instituto Ada
Lovelace y el Nuffield Council, a lo largo del proyecto «AI and Genomics
Futures», en relacion con dicho mundo hipotético, asi como con los muchos
otros futuribles que nos depara la genémica potenciada por la IA.
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La transformacion de la salud
mediante uso de datos e inteligencia
artificial: ambitos de aplicacion, retos
cientifico-tecnologicos y claves para
la adopcion

Felip Miralles

Director de Tecnologias de Salud, Eurecat

Técnicas de inteligencia artificial para
la transformacion de la salud

La Inteligencia Artificial (IA) o «Artificial Intelligence (AI)» es una disciplina
del ambito de las ciencias de la computacion que propone métodos y técni-
cas para el desarrollo de programas informaticos con la habilidad de aprender
y razonar como hacemos los humanos. El aprendizaje automatico o «Machine
Learning (ML)» es la parte de la IA que permite desarrollar algoritmos que
tienen habilidad de aprender sin ser programados explicitamente. Mds recien-
temente, un subconjunto del ML bautizado como aprendizaje profundo o
«Deep Learning (DL)», designa a las redes neuronales artificiales que se adap-
tan y aprenden de enormes cantidades de datos.

En la transformacion de la salud hacia un nuevo paradigma centrado en el
paciente y basado en la evidencia y el valor, el uso de los datos y la aplicacion
de técnicas de DL, ML y en general de IA, son facilitadores cientificos y tec-
noldgicos fundamentales.

Efectivamente, el primer objetivo de la transformacién de la salud es llevar a
su usuario final principal, el paciente, al centro del sistema, con el objeto de
mejorar su calidad de vida y su experiencia. La sostenibilidad de los sistemas
de salud frente al cambio demogrifico, el envejecimiento de la poblacion y el
aumento de la cronicidad, la dependencia y la discapacidad; la preparaciéon
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frente a los nuevos retos derivados del cambio climético y su efecto multifac-
torial en la salud de la poblacion, que se ha hecho tan patente en la reciente
pandemia global; unos retos y otros, importantisimos y complejos, traen a
primer plano los objetivos subsiguientes, a saber: avanzar hacia una aproxi-
macion a la salud y la medicina mas eficaz y eficiente, proporcionando méto-
dos y herramientas que permitan aplicar la evidencia en lugar de la intuicién
o el oficio, y optimizar el valor como ratio de resultados frente al coste.

La digitalizacién de la salud, y en concreto, como estadio superior, la aplica-
cion de la ciencia de datos y la IA a la salud y la medicina, llegan en el momen-
to oportuno para facilitar esta transformacion. A partir del andlisis de las
necesidades no cubiertas de los usuarios finales de los servicios de salud,
principalmente pacientes y ciudadanos, también de cuidadores informales,
normalmente familiares, y por supuesto de todos los profesionales de la salud
(médicos de familia y especialistas, enfermeras, fisioterapeutas, nutricionistas,
psicdlogos y un largo etcétera), asi como de gestores, administradores, deciso-
res de todos los niveles asistenciales, el codisefio y la reingenieria de procesos
permiten redefinir los nuevos servicios asistenciales.

Los datos recogidos en cada fase del viaje del paciente son la materia prima
principal de este nuevo paradigma. Los datos clinicos del paciente, que inclu-
yen variables demograficas, diagndsticos, exploraciones en visitas, resultados
de pruebas, medicacion, etc. y también imagen médica (radiografias, resonan-
cias, TAC, endoscopias, etc.) se almacenan en grandes repositorios digitales
de datos (historias clinicas electrénicas-EHR y archivos de imégenes-PAC; los
acrénimos en inglés son los que utilizamos para designarlos).

Ademds, y dependiendo del tipo de reto y solucidn, otros tipos de datos
cobran importancia creciente: en concreto el estudio de los datos bioldgicos
de los pacientes, como la gendmica (unos veinte mil genes del genoma huma-
no), o de otras «dmicas» de interés, como son la transcriptomica (alrededor de
un millén de moléculas de RNA mensajero que se encuentran en la célula), la
protedmica (unos diez millones de proteinas que constituyen la manifestacién
fenotipica del genoma que necesita la célula en un momento dado), y la meta-
bolémica (unos cien mil metabolitos catalogados hasta ahora, que muestran
el perfil metabdlico del paciente), en orden de complejidad creciente.
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Otro tipo de datos es el cajon de sastre de los datos «<ambientales»: son los datos
que provienen de sensores biométricos (por ejemplo, inerciales para medir la
cantidad e intensidad de la actividad fisica); sensores fisiologicos (por ejemplo,
variables fisiologicas como la presion sanguinea, la glucosa en sangre, o sefales
eléctricas de cardiografia, encefalografia, o miografia) que recogen informacion
del propio paciente; y sensores que recopilan datos del ambiente que le rodea,
como temperatura, humedad o polucién ambiente, entre muchos otros posibles.

Pues bien, todos estos datos que se recogen y almacenan en bases de datos pobla-
cionales o individuales (convenientemente anonimizados y preservados para
cumplir con las regulaciones de privacidad, seguridad y propiedad de la informa-
cién personal, que en el caso de los datos de salud son de exigencia méxima) se
procesan mediante técnicas estadisticas, pero sobre todo de IA, y mas especifica-
mente de ML y DL, para crear modelos predictivos y, consiguientemente, sistemas
de soporte a la decision para el diagnostico, prondstico y gestion terapéutica. El
diagrama de la pagina siguiente recoge los cuatro ejes de las cuatro caracteristicas
que conforman la transformacién de la salud mediante tecnologias de datos e IA

La transformacién de la salud estd fundamentada en una aproximacion preventiva
basada en la promocién de los cuatro pilares de la vida saludable, a saber: actividad
fisica continuada y adecuada que nos aleje de los riesgos del sedentarismo; nutri-
cién y dieta equilibrada en cantidad y variedad segtin la pirdmide de alimentos
para evitar sobrepeso y obesidad; higiene del suefio para un descanso suficiente y
reparador; y estado cognitivo y emocional saludable, con fuertes vinculos sociales,
y evitando y ayudando a gestionar situaciones de estrés, tristeza o soledad.

Este modelo 4x4 centrado en el usuario, basado en la evidencia que proporciona la
analitica de datos y la IA, y con una aproximacion preventiva de vida activa y salu-
dable, dara como resultado el despliegue de soluciones de medicina 4P: preventiva,
para mantener a la poblacién sana mas tiempo y con mejor calidad de vida; predic-
tiva, para avanzarse al desarrollo de patologias, a la irrupcién de episodios agudos,
a las agudizaciones en enfermedades crénicas, de manera que se pueda actuar e
intervenir antes de que sea demasiado tarde o de que el remedio sea mas costoso
en tiempo, dinero y sufrimiento para el paciente; personalizada, para especializar
las intervenciones a las necesidades y caracteristicas especificas de cada paciente; y
participativa, permitiendo y animando al paciente a convertirse en un actor activo
y proactivo del equipo de cura en todas las fases del ciclo de vida asistencial.
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Figura 1. Modelo 4x4 de la transformacion de la salud mediante ciencia de datos e IA
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Desde el punto de vista mas tecnoldgico, la aplicacion de técnicas de IA requie-
re de la puesta en marcha y despliegue de infraestructuras de datos en las que
implementar canales para el almacenamiento, preprocesamiento, procesa-
miento, validacion y visualizacion de datos e informacion til para todos los
actores, especialmente pacientes y profesionales de la salud. Durante el prepro-
cesamiento se realizan tareas de anonimizacién, limpiado, harmonizacion,
seleccion de caracteristicas y mineria de datos. La fase de procesamiento es en
la que se aplican técnicas clasicas de IA (por ejemplo, basadas en reglas), de ML
con aprendizaje supervisado (por ejemplo, arboles de decision), de ML con
aprendizaje no supervisado (por ejemplo, clusterizacién) o de DL (por ejemplo,
redes neuronales artificiales) para construir los modelos que predicen, clasifi-
can o razonan para proporcionar soporte a la decisiéon clinica basada en la
evidencia y posibilitar las soluciones de medicina 4P.

Ambitos de aplicacién de la IA para
la transformacion de la salud

Clasificamos también en cuatro grupos los ambitos de aplicacion de la IA para
la transformacion de la salud, &mbitos que no son en absoluto estancos sino
totalmente complementarios, ya que algunas soluciones complejas toman
caracteristicas a caballo de dos o mds grupos:

1. Hospital inteligente del futuro u Hospital 4.0

La gestion de los hospitales y grandes centros de salud requieren de centros de
control, modelos de gemelos digitales y paneles de control analogos a los que
ya se vienen aplicando en los nuevos modelos industriales de la Industria 4.0.
Estos nuevos modelos de gestion consisten en la recogida de datos sistematica
en todos los ambitos, departamentos y espacios del hospital mediante el des-
pliegue de sensores y actuadores del Internet de las Cosas, que alimentan un
centro de control que simula y mimetiza el funcionamiento en tiempo real del
hospital, proporcionando la informacién y las alertas necesarias para la éptima
toma de decisiones.
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La aplicacién de la ciencia de datos y la IA proporciona soporte inteligente a la
planificacion, optimizacion y reingenieria de los procesos asistenciales. También
permite sistematizar el despliegue de nuevos procesos asistenciales basados en la
atencion domiciliaria y el hospital «liquido», de manera que la transiciéon hospi-
tal-domicilio y domicilio-hospital para pacientes cronicos, pero incluso también
para pacientes criticos y de paliativos, permita mantener a los pacientes de largo
recorrido en su casa, donde mejor estin normalmente, atendidos de manera
continua y con el mismo rigor y control que si estuvieran ingresados; permitien-
do, también, la hiperespecializacion de los hospitales en aquellas tareas de maxi-
ma complejidad que requieren de un espacio hospitalario sofisticado en conoci-
miento y tecnologias, como por ejemplo la cirugia especializada.

La IA, complementada por otras tecnologias avanzadas como la robdtica, la
sensorica o la biotecnologia, hace posible la automatizacion y el soporte inte-
ligente a todos los servicios del hospital inteligente del futuro. Los dispositivos
médicos cada vez mas potentes, a la vez que efectivos, ubicuos y faciles de
utilizar, hacen posible la estandarizacion de diagnésticos, prondsticos, inter-
venciones y seguimiento.

Un ejemplo es el dispositivo médico Ephion Mobility de la empresa Ephion
Health (https://ephion.health/), que proporciona un biomarcador para la valo-
racion funcional de pacientes que sufren alguna patologia que afecta la movi-
lidad, mediante la recogida ubicua y en continuo de datos de sensores biome-
canicos durante el protocolo de medida, y la aplicacion de técnicas de IA para
fusionar esos datos y proporcionar al profesional clinico una medida mas
objetiva del estado funcional del paciente y de esa manera mejorar el pronos-
tico y la personalizacién de los tratamientos.

2. Atencion integrada para la gestion de cronicidad,
discapacidad y dependencia

La practica de la salud virtual permite reducir visitas presenciales y desplaza-
mientos innecesarios, de manera que las visitas presenciales cara a cara de valor

anadido se pueden priorizar y optimizar para que aporten el maximo valor a
pacientes, familias, y también a los profesionales de la salud.
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Ademais, los modelos de atencion integrada permiten coordinar la atencién
al paciente entre los distintos niveles asistenciales, es decir entre la aten-
cién médica primaria, la atencion médica especializada y la atencion social.
Dependiendo del estadio en que se encuentre el paciente en su viaje asisten-
cial, la atencion puede estar pivotando en la atencion especializada hospita-
laria, en episodios agudos como una cirugia mayor o una intervencién com-
pleja como, por ejemplo, un tratamiento oncolégico; o pivotar en la atencién
primaria cuando el paciente estd en los estadios de seguimiento regular del
viaje asistencial, por ejemplo monitorizado a domicilio y con teleconsultas o
visitas al ambulatorio cuando fuera necesario; o pivotando en la asistencia
social cuando, por ejemplo, la intervencion sobre el entorno familiar, social
o econdémico de la persona tiene especial relevancia.

La aproximacion de atencién integrada requiere de integracién de datos y
procesos: la coordinacion asistencial se hace posible si los distintos niveles
asistenciales pueden consultar y actualizar informacion y tareas y compartir-
las de manera transparente entre todos los niveles, también con el paciente. La
recogida y comparticion sistematica de datos y procesos tiene valor aiadido si
se aprovecha el dato para extraer conocimiento y aplicar técnicas de IA, MLy
DL a fin de proveer de soporte inteligente a pacientes, cuidadores y profesio-
nales de distinto tipo en los distintos niveles.

Tal soporte inteligente es un valor anadido de las herramientas mHealth de
autogestion para pacientes y cuidadores, que proporcionan servicios de comu-
nicacién, monitorizacion, formacién y seguimiento del proceso asistencial.
Son servicios avanzados mediante la personalizacién y el soporte inteligente
que proporcionan alertas y recordatorios basados en datos, las recomendacio-
nes que promueven el cambio personalizado de comportamiento, por ejem-
plo para ayudar a mejorar la adherencia a tratamientos farmacolégicos y no
farmacoldgicos a partir del perfil especifico de pacientes.

De manera andloga, el soporte inteligente es un valor afiadido de las herra-
mientas colaborativas para todo el equipo de profesionales, proporcionando
soporte inteligente a la planificacion y el seguimiento de la atencion sanitaria
y social, de manera que se introduzcan caracteristicas de adaptacion, flexibili-
dad y verdadera personalizacion.
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La ciencia de datos y la IA facilitan el despliegue de modelos de atencidn inte-
grada, claramente beneficiosos para el paciente y el resto de los actores, pero
dificiles de aplicar en todo su potencial partiendo de una realidad de silos de
informacion y procesos distintos segun sea en cada momento la puerta de entra-
da del paciente a los sistemas de salud.

Un caso de uso de este tipo de soluciones es eVisid, en donde una herramien-
ta de mHealth para llevar las pruebas oftalmologicas a domicilio del paciente
integran una historia clinica oftalmoldgica que permite la colaboraciéon de
profesionales de primaria, oftalmdélogos, optometristas y el propio paciente a lo
largo de su viaje asistencial, en este caso en cribaje, diagndstico y seguimiento
de condiciones oftalmoldgicas.

3. Sistemas de soporte a la decision clinica para una
medicina basada en la evidencia

El analisis de datos en medicina, es decir la recoleccion, preprocesado y fusion
de datos clinicos, epidemioldgicos, biolégicos y ambientales, asi como la apli-
cacion de técnicas estadisticas, especialmente técnicas de IA, ML y DL, permite
crear modelos predictivos que se avancen al futuro, de manera que posibiliten
predecir riesgos, morbididades y mortalidades en la deteccién y progresion de
enfermedades. Un paso mas alla es la creaciéon de modelos prescriptivos que
sugieran acciones en escenarios diferentes, asociadas a problemas de optimiza-
cién, en los que algoritmos mas sofisticados encuentren la solucién éptima.

Los modelos predictivos y prescriptivos son el corazéon de los sistemas de
soporte a la decision clinica para el cribaje, diagnostico precoz, prondstico y
gestion terapéutica. Como se construyen a partir del analisis de grandes can-
tidades de datos, y aprenden de multitud de casos, asisten a médicos y otros
profesionales de la salud a tomar decisiones mejor informadas, basadas en la
evidencia, mas precisas, reduciendo errores médicos y promoviendo la estan-
darizacién y la equidad, ya que un mismo sistema de soporte a la decisiéon
desplegado en distintas areas geograficas y utilizado por distintos profesiona-
les con distintos niveles de especializacion unifica y acerca la calidad asisten-
cial a toda la poblacidn.
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Los primeros casos de éxito en este ambito estan siendo los sistemas de
soporte al diagnostico y prondstico basados en imagen médica radioldgica,
mediante la aplicacion de técnicas de vision por computador y de ML o DL,
de manera que el algoritmo aprende de una gran cantidad de imagenes de
casos pasados, debidamente etiquetadas, para ayudar a identificar anomalias,
determinar riesgos asociados a la patologia y predecir su evolucion. Estas
herramientas les son de gran utilidad a los profesionales en la toma de deci-
siones, pero a menudo se pueden utilizar también por los profesionales junto
a sus pacientes y familiares en escenarios de toma de decisiones compartidas,
cuando la solucién permite simular distintos escenarios futuros a partir de
decisiones presentes, de manera que se pueden presentar al paciente distintas
alternativas y asi encontrar la mas conveniente para ese caso especifico. De
nuevo, este tipo de soluciones médicas se benefician especialmente del progre-
so espectacular de la ciencia de datos y la IA en los tltimos afos.

Un ejemplo es DeepLung, un sistema que ayuda a los radidlogos a identificar,
caracterizar y delimitar nddulos en el tejido pulmonar y, consiguientemente,
mejorar el diagndstico y pronoéstico del cancer de pulmoén, proporcionando
herramientas para predecir crecimiento y riesgo de malignidad del tumor en
estadios tempranos de la enfermedad.

4. Soluciones de medicina y nutricion
personalizadas

A partir del analisis de los datos bioldgicos de una persona, si somos capaces
de modelar su perfil «dmico», podremos personalizar cualquier intervencion de
salud a sus caracteristicas a fin de proporcionarle exactamente aquello que
necesita. Esta es la promesa de la medicina personalizada, que utiliza el perfil
bioldgico de un individuo para guiar las decisiones tomadas en relacién con la
prevencion, diagnostico y tratamiento de la enfermedad. El conocimiento del
perfil bioldgico de un paciente puede ayudar a los médicos en la seleccion de la
terapia mas adecuada, asi como administrar la dosis o la dieta apropiadas.

Es importante que la aproximacion al perfil bioldgico sea holistico: no solo
estamos hablando del genoma humano, del perfil puramente genético, sino
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que en muchas aplicaciones este puede ser complementado o suplementado
por las otras «Omicas»: transcriptomica, protedmica, metabolémica. Por ejem-
plo, el metabotipo de una persona puede ser determinante cuando hablamos
de la personalizacion de una dieta nutricional.

En cualquier caso, de lo que se trata es de la comprension y la interpretacion
de los mecanismos complejos de la salud y la patologia desde una perspectiva
bioldgica profunda, para ser capaces de adaptar y personalizar los tratamien-
tos que se proponen, tanto los farmacoldgicos como los no farmacoldgicos,
como por ejemplo las terapias de rehabilitacion.

Por lo tanto, en este cuarto y ultimo dmbito de aplicacion, la ciencia de datos
y la aplicacion de distintas técnicas de IA abren la perspectiva de la personali-
zacion de la medicina (e intervenciones relacionadas, como la nutricién) para
cada individuo, basada en la biologia y la interaccién con el fenotipo y los
estilos de vida.

Es el caso de Preventomics (https://preventomics.eu/), un sistema que permite
disenar dietas nutricionales personalizadas y de precision a partir del metabo-
tipo y estilo de vida de cada individuo; la nutricién personalizada y de precision
se abre paso para proporcionar estrategias de prevencion de enfermedades.

Retos cientifico-tecnologicos y claves para
la adopcion

1. Retos cientifico-tecnologicos y confiabilidad
de la IA

Si bien somos capaces de identificar el potencial de la ciencia de datos y la
aplicacion de la IA para la transformacion de la salud, asi como clasificar los
ambitos de aplicacién con ejemplos relevantes de investigaciéon y desarrollo
en cada uno de ellos, la realidad es que todavia cuesta destacar casos de éxito
en los que se haya llegado a la adopcién de soluciones efectivas en la practi-
ca clinica real y la explotacién sostenible en el mercado de las tecnologias
médicas.
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Las barreras a superar para esta adopcion son multiples, y estan relacionadas
con retos cientifico-tecnoldgicos que a menudo impactan en mayor o menor
grado en factores clinicos y tecnoldgicos, pero también éticos y de negocio, a
saber: asegurar la proteccién y privacidad de los datos; construir algoritmos
con resultados que alcancen niveles de acierto y mitigacién de errores sufi-
cientes; ofrecer esos resultados de manera que los usuarios finales los puedan
comprender y utilizar de manera suficientemente ttil y segura; que se cum-
plan todos los criterios éticos y que consiguientemente puedan pasar los
criterios regulatorios que ya se estdn estableciendo en el tiempo; aplicar
modelos de negocio que permitan asegurar la sostenibilidad de las solucio-
nes, tanto para las empresas proveedoras que los comercializan y los mantie-
nen como para los clientes proveedores de salud que los consumen; etc.

La solucidn a estos retos no tiene una receta sencilla. Ahora bien, una premisa
necesaria es el cumplimiento de un marco legal para la IA confiable, que se
define asi: la IA confiable significa mitigar los riesgos para la salud de las per-
sonas, la seguridad y los principios fundamentales, asi como respetar los
valores éticos tales como la autonomia, la prevencion del dano, la equidad y la
explicabilidad de los algoritmos resultantes basados en datos e IA.

La Unién Europea viene desarrollando un marco legal para la IA confiable. En
2018 se empezd a aplicar la regulacion GDPR (General Data Protection
Regulation) que toda solucion en salud basada en datos e IA debe cumplir, y
que asegura la privacidad y el buen uso de los datos.

Recientemente, en abril de 2021, la Comision Europea publicé la propuesta
Artificial Intelligence Act: un marco legal completo para la regulacion de la IA
con el objeto de crear un ecosistema de la A confiable. Para dar respuesta a
este marco regulatorio, el desarrollo de soluciones de salud digital basadas en
datos e IA deben utilizar una metodologia de IA confiable por disefio, duran-
te todo el ciclo de vida del codisefio, desarrollo, validacion e implementacién
de soluciones, a fin de asegurar los preceptos siguientes:

= Calidad del proceso: adecuada evaluaciéon de riesgos y medidas de
mitigacion.

m Calidad de los datos: optima calidad de los datos que alimentan los
sistemas para minimizar riesgos y resultados discriminatorios.
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m Transparencia: informacién completa sobre el rendimiento y caracte-
risticas de los sistemas; auditoria de actividades para asegurar la tra-
zabilidad de los resultados.

m  Explicabilidad: herramientas para ayudar a comprender e interpretar
las predicciones de los sistemas, asi como su propdsito.

Usabilidad: resultados e informacion clara y adecuada al usuario.
Supervision: medidas adecuadas de supervision humana para mini-
mizar riesgos.

= Fiabilidad: 6ptimo nivel de robustez, seguridad y precision.

2. Claves para la adopcion

Solo recientemente, en efecto, se han empezado a consolidar los retos, los
marcos regulatorios y las metodologias para la adopcién de la ciencia de datos
y la IA para la transformacion de la salud. Todavia hay pocos casos de éxito
de adopcion en la practica clinica y el mercado, pero como hemos revisado en
el presente articulo, hay grandes expectativas y esperanzas puestas en el poten-
cial transformador de la tecnologia.

En el marco del CIDAI (Centre of Innovation for Data tech and Artificial
Intelligence de Catalunya), se encargd a un conjunto importante y heterogé-
neo de expertos la elaboracion de un libro blanco sobre la IA para dar respues-
ta a los retos de los sistemas de salud (https://cidai.eu/white-papers/).

Este libro blanco identificé tres fases para la implementacion ordenada y
exitosa de una estrategia de adopcidn de la IA en las organizaciones de
salud: en la primera fase, a corto plazo, las soluciones de IA a implementar
son las mas accesibles, en concreto las relacionadas con el apoyo a ciertas
tareas manuales, administrativas y repetitivas. En la segunda fase, a medio
plazo, las aplicaciones de IA se enfocan a empoderar a los pacientes, de
manera que les permita acceder a soluciones desde su hogar que les moni-
toreen su estado de salud y testeen sus sintomas. Y en una tercera fase, mas
a largo plazo, se espera que el estado de madurez de la IA en salud permita
acceder a grandes bases de datos de estudios clinicos que faciliten detectar
y predecir episodios en el desarrollo e interaccion de las enfermedades y sus
tratamientos.
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Como recomendaciones claves para la adopcion de las soluciones de datos e
IA en salud, el libro blanco distingue entre las que pueden tener un gran
impacto y viabilidad mds a corto plazo, de las que puedan tener un impacto
mas a medio o largo plazo.

Entre las primeras, se recomienda para empezar el facilitar el acceso a los datos
de salud: la creaciéon de repositorios distribuidos y accesibles a los datos de
salud, con gobernanza y procedimientos que permitan la comparticion y revo-
cacion dgiles de datos de pacientes, garantizando validez y veracidad en todo
momento, y regulando los controles de acceso y los flujos de datos, asi como su
uso adecuado, cumpliendo con la regulatoria, en concreto la GDPR, pero con
la flexibilidad necesaria para potenciar la innovacion. En segundo lugar, apoyar las
estrategias de IA en las organizaciones de salud, partiendo del aprendizaje de
las posibilidades y beneficios de su adopcidn, identificando oportunidades
de mejora de los procesos a partir de necesidades no cubiertas, priorizando las
acciones que maximicen el impacto minimizando los costes, con objeto de
acelerar la incorporacién de nuevos andlisis de datos y modelos de IA que den
respuesta a los retos identificados, para asegurar el éxito en el tiempo mediante
la gestion sistemdtica utilizando buenas practicas y estandares, y planifican-
do la gestion del cambio, la formacion de los trabajadores y la identificacion de
sinergias con otras organizaciones del ecosistema de salud. A continuacion, en
tercer lugar, la creacion de entornos de pruebas para la validacion y viabilidad
de nuevos modelos de IA basados en datos, antes de aplicarlos a un ambito tan
critico como el de la salud de las personas, en los que se prueben las herramien-
tas mediante métricas y guias estdndar antes de incorporarlas a entornos ope-
rativos reales. Y por dltimo, en el paquete de recomendaciones a corto plazo,
facilitar los partenariados publico-privados, previa definicién de los modelos
de comparticion y reparto de propiedad intelectual y econdémica ante la futura
explotacion de resultados, coordinando una estrategia comuan de innovacién
en salud entre los actores del ecosistema para maximizar el impacto y emplear
muy bien los recursos, cumpliendo escrupulosamente con los marcos legales y
éticos, y facilitando el acceso a financiacion que cubra los recursos para una
colaboracion estable, combinando la estandarizacion de los procesos publicos
de licitaciones con la obtencion de inversion privada de fondos para la investi-
gacioén e innovacion en salud.
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Entre las recomendaciones que miran mas a medio largo plazo, la primera
consiste en combatir la resistencia al cambio en las organizaciones, promo-
viendo el conocimiento entre los profesionales de la salud: por ejemplo,
presentdndoles casos de éxito sencillos, definiendo programas formativos en
cultura de datos e IA adaptados a perfiles sanitarios, proveerles de dedicacion
horaria a la investigacion e innovacion, definiendo protocolos para la crea-
cién de equipos multidisciplinares de cocreacion de soluciones IA, poniendo
todo el énfasis en la transparencia de las mismas. A continuacion, es funda-
mental la formacion y retencion de talento experto en el dominio altamente
multidisciplinar de la ciencia de datos e IA junto con las ciencias de la vida y
la salud, fortaleciendo el ecosistema local tanto tecnoldgico como de provee-
dores de salud, a fin de potenciar el emprendimiento en el territorio. Por
ultimo, en tercer lugar, pero no menos importante, esta la sensibilizacion de
la ciudadanta, distribuyendo informacién a pacientes y ciudadanos en gene-
ral, diseminando la implementacién de nuevos servicios y casos de uso en el
sector salud, para minimizar la resistencia al cambio inicial asociado en tér-
minos de transparencia, ética, privacidad, seguridad e impacto en empleos,
para favorecer la formacion profesional continua y la gestion del cambio en
las organizaciones.
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Inteligencia artificial ética y su
aplicacion en el ambito de la salud:
sistemas aplicados a la COVID-19

Alicia de Manuel

Investigadora del Observatorio de Etica en Inteligencia
Artificial de Catalunya

1. ;Qué entendemos por inteligencia
artificial ética?

Tradicionalmente, las definiciones de la inteligencia artificial (IA) se han
encontrado asociadas a descripciones tecnoldgicas que tienen que ver con el
uso de maquinas como ordenadores o robots que realizaban tareas que
requieren de inteligencia humana. Sin embargo, actualmente comienza a exis-
tir una preocupacion por definir la IA también a través de sus implicaciones,
especialmente en cOmo esta ha afectado a la sociedad.

Es importante comenzar este debate, ya que, si bien la IA puede tener un
impacto positivo, ya sea haciendo que los procesos sean mas seguros y eficien-
tes, también puede llegar a suponer una amenaza, tanto en términos de segu-
ridad de las personas como a través de la pérdida de bienes inmateriales como
la privacidad, la intimidad, etc. Asi pues, la IA ética pretende resolver o miti-
gar los problemas no deseables que se derivan de los riesgos de la implanta-
cion de los sistemas de toma de decisiones automatizados. De esta manera
debemos sefialar que construir sistemas de IA que adopten las normas éticas
es esencial para generar un ecosistema donde la tecnologia no perjudique a las
personas, a otros seres vivos y sus habitats.

Uno de los mayores retos para la implantacién de una IA ética es la falta de un
consenso global, ya que la percepcion de la IA, su uso y aceptacion esta fuer-
temente influenciada por las normas culturales de los distintos paises y regio-
nes del mundo. Los modelos econémicos y las distintas normas culturales, asi
como las caracteristicas legales, tienen un fuerte impacto no solo en el estado
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de la tecnologia de IA sino también en el grado de adopcion ético. En este
sentido, actualmente podemos destacar tres modelos de IA que pugnan por
convertirse en el modelo hegemonico en la carrera por el desarrollo dela IA y
que constituyen tres maneras de entender esta tecnologia:

m Al for Profit (inteligencia artificial para el beneficio) es un modelo
establecido sobre todo en areas como Estados Unidos y caracterizado
por el liderazgo de un pequeino grupo de empresas que domina el
desarrollo tecnoldgico y marca el crecimiento econémico. Esto ha
producido en los ultimos afos una serie de debates sobre el excesivo
control que tienen un determinado grupo de entidades privadas y que
definen los avances tecnoldgicos y el curso del mercado.

m Al for Control (inteligencia artificial para el control) es un modelo
caracterizado por el uso de sistemas de IA como herramientas desti-
nadas al control y a la seguridad. Podemos encontrar este modelo
predominante en China, a través de ejemplos como la implantacion
del sistema de crédito social. Su uso de la IA esta caracterizado por la
centralizacién en un Unico 6rgano estatal de una gran cantidad de
datos correlacionados.

m Al for Society (inteligencia artificial para la sociedad) es el modelo que
pretende distanciarse de los dos modelos anteriores, en el cual priman
tanto los derechos de los usuarios como los principios de una IA ética.
Esta es la posiciéon que estd tomando la Union Europea a través de
diferentes iniciativas que tienen como objetivo la coordinacién y
regulacion de distintos marcos legislativos. En este sentido, también
debemos sefialar que, aunque la adopcién de los principios éticos de
la TA pueda suponer un cambio enorme en la relacién que establece-
mos con la tecnologia, también puede suponer que la innovacién
tecnologica quede retrasada haciendo que otros mercados mas com-
petitivos y menos restrictivos aumenten su liderazgo.

2. iCuales son los principios éticos de la IA?

La primera referencia a la IA ética en Europa viene dada por el denominado
High Level Expert Group in AI (HLEG AI), un grupo de expertos formado
por la Comision Europea que en 2019 comienza a sentar las bases de los prin-
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cipios éticos de la IA a través del concepto de IA confiable (trustworthy Al).
Segtin el documento titulado Ethics Guidelines for Trustworthy AL' la IA
confiable debe ser robusta desde el punto de vista técnico y respetar los prin-
cipios y valores éticos teniendo en cuenta su entorno social.

Las directrices presentadas por el HLEG Al establecen siete puntos clave que
los sistemas deben cumplir para poder ser considerados confiables:

m Agencia humana y supervision: los sistemas deben empoderar a los
seres humanos, asi como garantizar los mecanismos de supervision
adecuados.

= Robustez técnica y seguridad: los sistemas deben ser seguros, precisos
y fiables y asegurar planes alternativos en caso de error para minimi-
zar y prevenir los daios no intencionales.

m Privacidad y gobernanza de datos: ademds de garantizar la privacidad
y la proteccion de datos, los sistemas de IA deben tener en cuenta la
calidad e integridad de los datos asegurando un acceso legitimado a
ellos.

= Transparencia: los modelos de negocio de datos y sistemas de IA
deben ser transparentes.

= Diversidad, no discriminacion y equidad: en los sistemas de IA deben
evitarse los prejuicios y sesgos injustos.

= Bienestar social y medioambiental: los sistemas de IA tienen que ser
sostenibles y respetuosos con el medioambiente, ya que deben poder
beneficiar a los seres vivos y las generaciones futuras.

= Rendicién de cuentas: deben establecerse mecanismos que garanticen
la auditabilidad y la rendicion de cuentas tanto de los sistemas de IA
como de sus resultados.

A partir de la constitucion de estas bases el interés por determinar los princi-
pales principios éticos de la IA ha llevado a la publicaciéon de numerosos tra-
bajos, recomendaciones y marcos operativos. Un claro ejemplo de este interés
es analizado por Anna Jobin en The global landscape of Al ethics guidelines,’
que representa una actual falta de consenso entre los principios éticos de los
documentos sobre IA revisados para el estudio. Dentro de la revision de 84 docu-
mentos sobre principios éticos o guias para el desarrollo de sistemas de IA de
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companias privadas, agencias gubernamentales, partidos politicos e institu-
ciones académicas, los principios més repetidos son: transparencia, justicia y
equidad, no maleficencia, responsabilidad, privacidad, beneficencia, libertad
y autonomia, confiabilidad, dignidad, sostenibilidad y solidaridad.

Esta falta de unidad nos indica dos cosas: por un lado, que existe un creciente
interés por parte de organizaciones e instituciones de implementar una estra-
tegia de transformacion ética en los sistemas de IA en diferentes sectores, y,
por otro lado, que algunas declaraciones vagas y poco especificas nos pueden
hacer sospechar de la utilizacién de la ética como un lavado de imagen.

3. ¢Por qué es necesaria una IA ética?

Como podemos ver, en los tltimos afios la IA ética ha pasado de ser una cues-
tion del ambito filosdfico a convertirse en una necesidad tangible. El impacto
de la tecnologia en todos los sectores (industrial, cuidado de la salud, justicia,
transporte, finanzas, entretenimiento...) y el aumento en la capacidad de
procesamiento de datos, al mismo tiempo que la amenaza de una escalada
armamentistica con armas inteligentes ha generado un debate sobre aquellos
principios que dan forma a una IA ética. Al respecto, Cathy O’Neil® nos
advierte de como el avance de modelos predictivos en general ha hecho que
los sistemas de IA se conviertan en «armas de destruccién matematica» (wea-
pons of math destruction), ya que si bien este tipo de tecnologia se ha desarro-
llado como una herramienta que mejore nuestra calidad de vida, muchas
veces su uso supone un elevado riesgo que puede llegar a producir resultados
muy negativos a nivel social.

Es por eso por lo que a los beneficios en la utilizacion de sistemas de IA como
pueden ser la optimizacion y automatizacion de procesos o la minimizacién
de los errores, surgen también una serie de inconvenientes que va a ser funda-
mental tener en cuenta a la hora de valorar la idoneidad de aplicar la IA a un
servicio.

También cabe destacar la necesidad de identificar uno de los mas importantes
riesgos de la utilizacion de la IA y que supone un problema ético a raiz de su
utilizacion: los sesgos. Podemos definir «sesgo» como un peso desproporcio-
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nado a favor o en contra de una cosa, una persona o un grupo en comparacion
con otro, generalmente de una manera que se considera injusta. Esto se pro-
duce porque, a medida que la IA se ha comenzado a implantar cada vez mas
en nuestra vida cotidiana, vemos cémo esta tecnologia puede mantener o
incluso amplificar diferentes sesgos negativos hacia distintos grupos de perso-
nas, como mujeres, personas mayores, personas con discapacidad o etnias
minoritarias. Quiza uno de los casos mas sonados sea el del algoritmo
COMPAS utilizado para predecir el grado de reincidencia en presos en Estados
Unidos. Esta herramienta de evaluacion del riesgo delictivo se alimenta con
datos histdricos para hallar correlaciones entre factores como la edad o los
antecedentes, y después utiliza correspondencias para predecir la probabili-
dad de reincidencia de un acusado. Sin embargo, la investigacion realizada
por ProPublica en 2016 revel6 que esta herramienta estaba sesgada, pues las
personas negras recibian el doble de probabilidades que las personas blancas
de acabar en el grupo de alto riesgo.

Y ;por qué se producen los sesgos? En general, se asume que cuantos mas
datos se utilicen para entrenar un modelo, mejor. Sin embargo, esto puede dar
lugar a la utilizacién de datos poco representativos o directamente sesgados,
de manera que el uso de bases de datos contaminadas o imprecisas dan lugar
a resultados sesgados. Esto es lo que comunmente se denomina garbage in
garbage out (que podriamos entender como «basura dentro, basura fuera»).

Por otro lado, la utilizacién de datos que contienen desequilibrios implicitos
o explicitos no solo refuerza una distorsién en los datos, también afecta cual-
quier toma de decisiones, haciendo que el sesgo pueda ser sistematico. Esto lo
veremos mas adelante, pero en el caso del empleo de sistemas de IA en situa-
ciones de emergencia sanitaria como la que hubo durante la COVID-19 puede
suponer que tu origen étnico marque la diferencia entre recibir o no un cierto
tratamiento, en este caso un respirador.

Asimismo, nos podemos encontrar que el sistema de IA puede contener un
sesgo debido a los propios sesgos implicitos o explicitos del desarrollador.
Esto se produce debido a que gran parte del disefio de un determinado pro-
grama se basa en la comprension del mundo del disefiador. De esta manera,
es importante incluir en el proceso de desarrollo a diferentes agentes, usuarios
y partes interesadas que vayan a estar afectados por el mismo.

50

Inteligencia artificial en salud. Retos éticos y cientificos

Por ultimo, la falta de comprension en la manera que un sistema de IA ha
llegado a un determinado resultado o en la manera en la que funciona supone
un problema de transparencia y explicabilidad, motivo por el cual muchos
sistemas de toma de decisiones algoritmicas son denominados actualmente
«cajas negras» (black box, en inglés).

Este efecto impide conocer y validar el origen de una determinada respuesta,
haciendo que puedan proliferar una gran cantidad de sesgos debido a que las
correlaciones de los datos puedan estar produciéndolos. En este sentido,
muchos autores proponen que la explicabilidad sea un criterio basico necesa-
rio para la toma de decisiones de la IA.

4. Sesgos en algoritmos de sistemas de IA
desarrollados para la COVID-19

Si la implantacion de los sistemas de IA ha poblado casi todos los ambitos de
la vida cotidiana, la lucha para paliar el avance y transmisién de la pandemia
de la COVID-19 no iba a ser diferente. Es por eso que, a través del estudio que
realizamos en Bias in Algorithms of Al Systems Developed for COVID-19
(Delgado et al., 2022)* analizamos el desarrollo de sistemas de IA tanto para
triaje como para aplicaciones de monitorizacion y rastreo de contactos. Nuestro
objetivo era entender los sesgos existentes en el uso de esta tecnologia y los
problemas éticos que podian aparecer:

Triaje
El triaje es un proceso de seleccion en el que los objetos se ordenan en
categorfas de acuerdo con criterios definidos por ciertas caracteristicas, y es

utilizado en el proceso de identificacion de pacientes en situacion de riesgo
vital. De esta manera pudimos identificar una serie de sesgos:

a  Esta scoping review forma parte del proyecto «Deteccion y eliminacion de sesgos en algorit-
mos de triaje y localizacion para la COVID-19», dentro de la convocatoria «Ayudas Fundacién
BBVA a Equipos de Investigacion Cientifica SARS-CoV-2 y COVID-19».
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m Lavariabilidad de las fuentes de datos contribuy6 a generar sesgos en
el intercambio de las redes de investigacion COVID-19 y esto afect6 a
la calidad de los datos. Autores como Séez et al.’ analizaron cémo el
hecho de mezclar datos provenientes de diferentes paises de origen
—en este caso la informacion de Filipinas provenia del Departamento
de Salud, mientras que la de China procedia directamente de los
informes de los pacientes— hizo que los resultados fueran inconsisten-
tes, debido a la variacién en la fuente de informacién.

= Encontramos sesgos en los modelos de prediccion de la COVID-19 a
causa de las muestras de datos no representativas.

m  El rapido desarrollo de los sistemas de IA conlleva un gran riesgo
debido a los datos de entrenamiento sesgados y a la falta de repro-
ducibilidad y de un recurso de datos COVID-19 regulado.” Sin
estrategias integrales de mitigacion de sesgos, esto puede exacerbar
las disparidades de salud existentes. «El cédigo fuente de cualquier
modelo de TA debe compartirse pablicamente para garantizar que
los modelos puedan aplicarse, generalizarse y compararse de mane-
ra transparente.»®

En cuanto a los problemas éticos en los algoritmos de IA utilizados para el
triaje, sobre todo pudimos identificar riesgos en torno a la transparencia, que
es esencial para comprender las predicciones y las poblaciones objetivo, los
sesgos no reconocidos, los problemas de desequilibrio de clases y su capacidad
para generalizar las tecnologias emergentes en entornos hospitalarios y
poblaciones.® Para garantizar que los modelos puedan aplicarse, generali-
zarse y compararse ampliamente, el cddigo fuente de un sistema de IA debe
compartirse publicamente y deben crearse marcos regulatorios para facilitar
el intercambio de datos.

Aplicaciones de monitorizacion y rastreo

de contactos

Las aplicaciones méviles de monitorizacion y rastreo de contactos estan des-
tinadas a determinar la proximidad entre una persona infectada y otras a

través de dispositivos moviles utilizando las tecnologias wifi y Bluetooth.
Durante el estudio pudimos identificar cuatro tipos:
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1) rastreo de proximidad, que rastrea la cadena de transmision de posi-
bles contactos cercanos y movimientos para identificar quién pudo
haber estado expuesto a una persona infectada;

2) respuesta al brote, que rastrea la gestion de los casos y sus contactos a
través del ingreso de datos para evaluar las medidas de coordinacion,
mitigacion y evolucion de la enfermedad en la sociedad;

3) seguimiento de sintomas, que monitorea de forma rutinaria la evolu-
cién de los sintomas y signos autoinformados en un paciente para
evaluar la prevalencia de la enfermedad y ayudar a informar de los
procesos de rastreo de contactos;

4) aplicaciones de cumplimiento de cuarentena, que ayudan a los usua-
rios a realizar un seguimiento y control de sus propias cuarentenas.

En cuanto a los sesgos, pudimos identificar que se producian:

m Pérdida de datos o frecuencia de monitorizacion insuficiente: el desa-
rrollo de aplicaciones sin control lleg6 a generar una recopilacién de
datos inadecuada y sesgos debido a la pérdida de algunos datos o a
una frecuencia de monitoreo insuficiente, lo que puede conducir a la
imposibilidad de comparar los datos recopilados de diferentes regio-
nes."” Aunque no afecta a la funcionalidad central de la aplicacién,
puede afectar al uso posterior de los datos recopilados: por ejemplo, la
mayoria de los modelos de machine learning se han basado en datos
provenientes de China, lo que puede llegar a limitar la escalabilidad a
otras poblaciones."

» Los medios de informacion alteraron la naturaleza de las busquedas,
produciendo sesgos en areas de potenciales conglomerados. Al res-
pecto, identificamos un caso en Corea mediante el cual se monitori-
zaban los posibles infectados a través de las busquedas que se realiza-
ban en internet, de tal manera que cada vez que los medios informaban
sobre la ubicacién de un paciente con COVID-19 positivo, muchas
personas que estaban cerca de la ubicaciéon informada solicitaban
informacién adicional relacionada con la COVID-19.12

= Estas aplicaciones presentan un alto riesgo de discriminacion, espe-
cialmente para las personas afectadas (Mbunge, 2020)."* Especifica-
mente, las aplicaciones de rastreo basadas en el Internet de las Cosas
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(IoT) recopilan datos de toda la poblacién en tiempo real que luego se
analizan para mapear los puntos criticos de la COVID-19. Dichos
datos incluyen informacién étnica, detalles demograficos y estado
socioecondmico que pueden influir en la asignacién y distribucion de
los recursos destinados a la COVID-19 y producir discriminacién.

= Los falsos negativos se convirtieron en un obstaculo, ya que pueden
generarse deliberadamente porque las personas infectadas no quieren
revelar su verdadero estado, siendo un factor que genera datos impre-
cisos sobre la poblacion.

En cuanto a los problemas éticos, pudimos identificar diferentes riesgos éticos:

= Por un lado, en cuanto a la privacidad. El uso de aplicaciones de
monitorizacién y rastreo de contactos plantea preocupaciones éticas,
legales, de seguridad y de privacidad (Roche, 2020). Para ser acepta-
ble, esta injerencia en los derechos fundamentales debe ser justifi-
cada, razonable, proporcionada y politicamente consensuada. Las
aplicaciones de monitorizacion y rastreo de contactos brindan poca
o ninguna privacidad a las personas infectadas y les exigen que divul-
guen sus datos, lo que plantea problemas dificiles de consentimiento,
privacidad, ética y compensaciones entre bienes publicos y privados.
Por ejemplo: la correlacién de datos, el intercambio de informacién
y la capacidad de extraer informacion de diferentes puntos de entra-
da contribuyen a la creciente fragilidad de la anonimizacién de los
datos. Esta anonimizacion es aun mas fragil cuando la informacién
se recopila a lo largo del tiempo y mediante referencias cruzadas de
datos.??

= Por otro lado, identificamos una falta de regulacién al no existir regu-
laciones especificas en torno a este tipo de tecnologia. El uso de datos,
acceso o privacidad se ha adaptado a las leyes internacionales, nacio-
nales y estatales. Aunque las regulaciones de algunos paises protegen
mejor a los ciudadanos, quedan dudas sobre hasta qué punto los
Gobiernos y las instituciones privadas tienen acceso ilimitado y a largo
plazo de los datos de los ciudadanos con fines de vigilancia.'*

= Por ultimo, problemas relacionados con el consentimiento. Los usua-
rios tienen derecho a darse de baja y configurar sus dispositivos,
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poniendo en peligro la monitorizacién de casos positivos."” Las aplica-
ciones de monitorizacion y rastreo de contactos deberian permitir que
las personas practiquen la retirada del consentimiento,' ya que es
posible que los usos problematicos de las tecnologias contintien una
vez que termine la pandemia, como todo lo que tendria que ver con los
beneficios financieros y politicos al perpetuar el uso de las tecnologias.
En este sentido obligar a una poblacién a usar una aplicacién puede
conducir a tasas de cobertura mucho mas bajas."” Sin embargo, encon-
tramos escenarios opuestos en paises que no han desarrollado ninguna
aplicacion especifica. Brasil, por ejemplo, ha aumentado su vigilancia
tecnoldgica para minimizar la cadena de transmision de la COVID-19."®
Esta aplicacién de vigilancia masiva puede plantear problemas sobre el
poder, el abuso y la explotacion de datos.

b. Sistemas de autoevaluacion ética de
sistemas de IA para aplicaciones de salud

En los altimos afios, como respuesta para paliar los problemas éticos de la
implantacion de sistemas de IA, se han desarrollado diferentes herramientas
de autoevaluacion ética para verificar la adecuacion de un sistema a diferentes
principios éticos. Han sido muchas las instituciones que han elaborado sus
propias guias de adecuacién, como por ejemplo la ya mencionada Ethics
Guidelines for Trustworthy ALY Draft text of the Recommendation on the
Ethics of Artificial Intelligence,”® Declaracion de Barcelona,” Al Ethics Impact
Group: From Principles to Practice,” Technical methods for regulatory
inspection of algorithmic systems in social media platforms® o Al systems
classification framework at the OECD,* entre otras.

En este sentido, y como resultado de la identificacion de sesgos y de problemas
éticos del proyecto de «Deteccion y eliminaciéon de sesgos en algoritmos de
triaje y localizacién para la COVID-19», nos propusimos la ideacién de una
Guia de autoevaluacion ética de uso de IA en salud con el objetivo de
contribuir a una toma de conciencia de la importancia de detectar y eliminar
la injusticia algoritmica tanto en el disefio como en la aplicacién de los
algoritmos usados en el campo de la salud. Es importante sefialar que este
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documento estd orientado a todos los agentes involucrados en el disefio e
implementacion de sistemas de IA en el ambito de la salud, aunque puede ser
igualmente ttil para cualquier persona interesada en la deteccion y eliminacion
de la injusticia algoritmica.

Esta guia se encuentra en un formato de formulario o listado de preguntas que
evalua el sistema en todas las fases de su ciclo de vida y contempla dreas como
la justicia, la equidad y las dindmicas participativas, los errores de juicio, la
adecuacion con la practica clinica, la transparencia y la privacidad.

Por otro lado, cabe destacar también el papel de otros modelos de autoevalua-
cién que, si bien no son especificos para el area del cuidado de la salud, tienen
una naturaleza holistica aplicable a otros sectores como es el caso del Modelo
PIO (Principios, Indicadores y Observables), una propuesta de autoevalua-
cién organizativa sobre el uso ético de datos y sistemas de IA que ha sido
desarrollado por el Observatori d’Etica en Intel-ligéncia Artificial de Catalunya
con el soporte del Departament de la Vicepresidéncia i de Politiques Digitals
i Territori de la Generalitat de Catalunya, la Universitat de Girona y la
Fundacién i2cat. Este modelo de autoevaluacion en forma de checklist (dispo-
nible en www.oeiac.cat) estd basado en una recopilacion de la literatura publi-
cada y evalta todo el ciclo de vida de los sistemas de IA en base a siete princi-
pios éticos: la transparencia y explicabilidad, la justicia y equidad, la seguridad
y no maleficencia, la responsabilidad y rendicion de cuentas, la privacidad, la
autonomia y la sostenibilidad.

6. Conclusiones

A medida que la implantacion de sistemas de IA avanza hasta suponer un
importante punto de inflexién en el apoyo a la toma de decisiones, sobre
todo en el ambito de la salud, es necesaria la concienciacion de los agentes
implicados no solo en cuanto al conocimiento de la herramienta, sino tam-
bién en el impacto ético que puede suponer su uso. Las herramientas de
autoevaluacidn ética son una buena aproximacion a esta toma de conciencia,
pero sin un ejercicio formativo y legislativo corremos el riesgo de que la inte-
ligencia artificial ética acabe convirtiéndose en una etiqueta en vez de en una
meta a conseguir.
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La inteligencia artificial en salud,
ies «diferenten?

Juliana Ribera
Medical Consultant. Amalfi Analytics

El valor de una tecnologia depende de su utilidad, de su contribucién a mejo-
rar algiin aspecto de relevancia social, incorporando para ello todos los anali-
sis de coste-beneficio que consideremos pertinentes. Llevar a cabo este anélisis
de forma rigurosa y transparente es, a nuestro entender, un compromiso ético
irrenunciable en el sector de la salud y en cualquier otro ambito de la actividad
humana, muy especialmente en el sector publico.

Por lo tanto, y en respuesta a la pregunta que da titulo a este articulo, la apli-
cacion de la inteligencia artificial (IA) a la gestion sanitaria se rige —o deberia
regirse— por los mismos valores que inspiran la evaluacién de cualquier otra
tecnologia aplicada al gobierno de la cosa piiblica y de la misma manera que
se valora cualquier otra tecnologia en el ambito de la sanidad.

La sanidad en general, y la sanidad publica en particular, es un sector especial-
mente sensible porque su razon de ser es procurar la buena salud de las per-
sonas y, por lo tanto, de la sociedad. Si bien es cierto que aqui es mas critico
evitar un mal uso de la IA (y de cualquier otra tecnologia), también lo es que
en este sector es fundamentalmente critico aportar todas las soluciones dispo-
nibles que puedan mejorar la gestién y aplicacién de unos recursos limitados.

La IA no es més que una tecnologia de la informacion que nos ofrece la posi-
bilidad de, en primer lugar, vislumbrar patrones que, de otra manera, queda-
rian ocultos y, en segundo lugar, predecir resultados que dificilmente podria-
mos haber acertado. ;Es esto relevante para la sanidad publica? ;Aporta
algin valor para la gestion eficaz y eficiente de los recursos publicos que
destinamos a ella?

Nosotros creemos que si, y lo argumentamos a continuacion.
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La desconfianza

En el entorno sanitario las reticencias de profesionales y pacientes se hacen
mds patentes; no obstante, la inteligencia artificial ya estd dentro del sistema
sanitario y su penetracién no deja de aumentar.

Tendemos a considerar que el entorno de la salud es «diferente» a otros ambi-
tos y que el tratamiento de la informacion no puede ser igual que en ellos y
tiene que ser «especial».

Efectivamente, la relacion entre salud y bienestar la sitia como un dominio
politico, con valores como la equidad, la accesibilidad y otros que no estan
presentes (o no tanto) en otros sectores comerciales, financieros e industriales
donde la TA se utiliza con pocas restricciones. Las preocupaciones éticas se
deben especialmente a la reduccion de la supervision de los expertos en deter-
minados procesos de aprendizaje automatico.

Esta desconfianza se ve aumentada por la responsabilidad de la salud indi-
vidual y la salud publica y los determinantes sociales de la salud. La consi-
deracién de la salud como un servicio publico hace que se espere de la
Administracion un sistema activo en la prevencion, mas que en la respuesta
a problemas ya patentes. Es aqui donde los modelos predictivos pueden ser
de mas ayuda.

Podemos poner como ejemplo el uso de la analitica predictiva con big data
por parte del National Center on Homelessness among Veterans,' que antici-
pa el riesgo de acabar en una situacion de sin techo, y asi evitar casos.

Balancear los beneficios y las consideraciones de respeto a datos personales y
sensibles es obligado si queremos garantizar la salud, y no solo curar la enfer-
medad. La tecnologia IA se evidencia como cada vez mas critica para respon-
der a las necesidades de la ciudadania. Por esto, desde la Administracion se
pone como condicién poder defender el despliegue ético de estas tecnologias.

Parece mas complejo, en efecto, que en otros sectores; sin embargo, empresas
con un uso mds intensivo de IA estdn invirtiendo en servicios de salud, y en
principio con el mismo tratamiento.
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Amazon ha adquirido recientemente empresas para prestar atenciéon pri-
maria, atencion domiciliaria y servicios de farmacia en linea. Bajo la marca
Amazon Care entra en el sector de la salud con fuerza.

Sin embargo, Google Health cambi6 su estrategia en 2021 por la dificultad de
aplicar las mismas pautas en salud que en otros sectores.

Entre otros motivos, debemos considerar que los procesos asistenciales tienen
que ver mas con el contexto y el modelo que con la tecnologia en si. La rela-
cion de confianza entre el médico y el paciente es lo diferencial y para proteger
esta confianza el marco legal no puede ser el mismo que en otros servicios.

En todos los paises de la Unién Europea se aplica la base del Reglamento
General de Proteccion de Datos, que presume de ser uno de los mas restricti-
vos en el uso de los datos de salud. Supone unas obligaciones en el tratamien-
to y unas recomendaciones de proteccién. Los conceptos de proteccién de
datos por defecto y desde el diseiio® son clave a la hora de plantearse innovacio-
nes en este campo.

Considerar el respeto a la privacidad y la proteccion de datos sensibles desde
el principio de un desarrollo supone utilizar procedimientos de encriptacion,
maximizar la anonimizacién, realizar los correspondientes analisis de riesgo y
andlisis de impacto, e implementar otras actuaciones que en ocasiones supo-
nen una restriccion al potencial de la tecnologia.

También aplicar protocolos que garantizan la trazabilidad del procesamiento
de datos, su seguridad ante accesos inapropiados, medidas de notificacion y
unas normas restrictivas de temporalidad y acceso a los datos.

Sin embargo, las situaciones que amenazan la vida y la economia hacen saltar
estas restricciones. Hemos tenido el doloroso ejemplo de la pandemia de
COVID-19 y hemos visto cémo la excepcionalidad ha permitido poder traba-
jar y avanzar en muy poco tiempo con el anélisis de los datos clinicos, que en
circunstancias normales no se podrian procesar sin un largo periodo de tra-
mites de consentimientos.

Un ejemplo lo tenemos en el programa COVID-X. Para abordar los diferentes
retos, se ha dispuesto de una plataforma de datos que han permitido aportar
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soluciones en poco tiempo. Ante una situaciéon desconocida, los algoritmos de
aprendizaje de maquina, o aprendizaje no supervisado, permiten a los exper-
tos analizar los diferentes estados de salud con que los pacientes entran en el
sistema, su evolucion intrahospitalaria y los componentes diferenciales entre
estados con una mejora evolutiva y estados que comportan riesgos. Este es un
estudio, de los muchos realizados, que ha permitido un mayor conocimiento
del proceso en el Hospital de la Santa Creu i Sant Pau.*

Se demuestra asi que es posible mantener unos niveles correctos de garantias,
desburocratizando los procesos de investigacion y facilitando el progreso.
Esperemos que no se retroceda a las restricciones extremas y limitantes para
avanzar en las mejoras asistenciales.

Diagndsticos (Activa)

DI10 Hipertension esencial (pri -
E78.5 Hiperlipidemia, no espec @
E11.9 Diabetes mellitus tipo 2
F20.0 Esquizofrenia paranoide Iﬂ
F22 Trastornos delirantes
F29 Psicosis no especificada n
F20.9 Esquizofrenia, no especi -
N39.0 Infeccién de tracto urin
E66.9 Obesidad, no especificad
Z87.891 Historia personal de d
N17.9 Fallo renal agudo, no es
F17.210 Dependencia de nicotin -
759.3 Problemas relacionados ¢
F25.9 Trastorno esquizoafectiv
279.82 Uso prolongado (actual)

1 2 3 4 5
Procedimientos (Suplementaria)

BWO03ZZZ Radiografia simple de
3E03329 Introduccién en vena p
4A02X4Z Medicion de actividad
3EOF7SF Introduccién en tracto
3EOF7GC Introduccién en tracto
G2Z3222Z Control de medicacién,
3E0333Z Introduccion en vena p
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Cluster 1 2 3 4 5
NUmero de pacientes 752 362 410 813 2
P (28.36%) (13.65%) (15.46%) (32.92%) (9.62%)
Edad media 66.92 68.95 55.28 4277 47.48
Sexo (Hombres, Mujeres) 51% 49%  55%45%  62%38%  59%41%  74% 26%
;Z‘? de readmisiones a 7 12.79% 17.49% 7.89% 7.61% 18.16%
Ratlo dereadmisisones a 25.92% 38.34% 17.56% 20.22% 36.53%
30 dias
Ratio de éxitus a dos afios - -
Estancia media (dias) 7.18 67 565 85 6.62
Alta en domicilio
800 341 778 315
=S - .
ﬁ::;mnmdad asistencial por (66.89%) 540 (67%) (61.11%) (65.82%) (65.76%)
. 38 31 14
Defunci 5(0.42% 5 (1.04%
e (3.18%) (3.85%) (2.51%) {0:42%) (4%

Por supuesto, los niveles en los que se compromete la privacidad y la seguri-
dad son diferentes segtn el nivel de aplicacion de la tecnologia IA.

Se debe tener un diferente tratamiento para investigacion, asistencia, docencia
y gestion.

La gran utilidad de la analitica predictiva a la hora de mostrar escenarios de
futuro que faciliten las decisiones de programas territoriales de salud, reorga-
nizacién y planificacion del sistema de salud y la gestion de instituciones
sanitarias no se esta aprovechando.

En este nivel, no se aplican todas las restricciones legales a fin de tratar los
datos de forma agregada garantizando la privacidad y la anonimidad. Las deci-
siones informadas en la utilizacion de recursos de manera mas eficiente supo-
nen un beneficio general para los pacientes, y no implican en ningtin caso una
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decisién opaca de un algoritmo sobre una persona. Las consideraciones éticas,
aqui, siguen siendo importantes.

La entrada de la IA en los hospitales se ha priorizado en el punto de atencidn,
con soporte a decisiones clinicas. Sin embargo, cada vez es mas claro el gran
beneficio de estas soluciones en los puntos de gestion de pacientes y recursos.

Es sumamente ético utilizar los escasos recursos sanitarios con la maxima
eficiencia y donde mds se necesitan, y ademds es una manera de introducir la
IA en los centros de salud y crear una cultura de decisiones hibridas IA y
humanas, que mejoran resultados.’

Siendo tan claro, {por qué no esta
utilizandose de forma masiva?

Las barreras que se observan para incorporar la IA en el dia a dia de la gestion
sanitaria son multiples, y entre ellas se suele citar la limitaciéon econémica. No
obstante, mayoritariamente apuntan a la falta de formacion en IA y a que ello
hace mantener un arraigo en los cuadros de mando, que no ven la comple-
mentariedad y valor afiadido de la informacion predictiva.

Una vez mas, no es un proceso tecnoldgico, sino de liderazgo y gestion del
cambio.

Otra barrera muy importante la encontramos en el abismo digital social. La
poblacién mas anciana y con menos recursos esta siendo excluida de los ser-
vicios digitales también en el &mbito de la salud. Este si que es un tema que se
debe abordar teniendo bien presente el componente ético del derecho univer-
sal a la salud.

En el documento sobre estrategia digital en el Reino Unido® se debate la con-
tradiccion que supone la garantia de accesibilidad a todos los servicios con el
programa de digitalizacion, que estd excluyendo de estos servicios a unos
nueve millones de ciudadanos. Esta situacion es la que también vivimos, ya
que se da en todos los paises que han priorizado la digitalizacion.

La participacion de la ciudadania en la modelizacién del tratamiento de sus
datos, asi como la garantia de no excluir a parte de los ciudadanos de los ser-
vicios con IA, es critica.
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Muchas iniciativas para establecer un marco que minimice riesgos sociales y
contemple los retos éticos de la IA deben acabar confluyendo en unas reco-
mendaciones especificas para cada nivel de tratamiento.

Sobre conceptos claros de constituir un beneficio social, excelencia cientifica,
evitar sesgos, y otros como podemos encontrar en el decdlogo de uso de algo-
ritmos de Google” en el caso del tratamiento de datos de salud, debemos
afiadir varias consideraciones mas, referidas especialmente a que respondan a
necesidades reales de los pacientes, a que sean transparentes con los datos
utilizados, a que se pueda disponer de una trazabilidad del uso de los datos, y
a que el beneficio sea evidente bajo criterios cientificos.

Se esta abordando la elaboracion de los principios de creacion y uso de algo-
ritmos de IA con principios éticos. Una base muy coherente la encontramos
en la Declaracion de Montreal, que apunta aspectos de participacién demo-
cratica y solidaridad entre paises y entre generaciones, un desarrollo soste-
nible y respetuoso con el entorno, y una organizacién independiente de ciu-
dadanos que constituyan un observatorio del uso e impacto de la IA. Esta
declaracion también contiene una serie de recomendaciones muy especifica-
mente enfocadas a los entornos tecnoldgicos de desarrollo de algoritmos.

Somos muy conscientes de la necesidad de disponer en las organizaciones de
salud de una estrategia de gobernanza de datos para mejorar la integracion
de diferentes fuentes, su usabilidad, seguridad y cumplimiento de estandares.
Al introducir programas con IA, la consistencia y confiabilidad de los datos se
hace mas critica y el cumplimiento de las nuevas regulaciones ha de ser parte
de los procedimientos y politicas del servicio.

La IA sera omnipresente en los procesos del sistema de salud, en todos los
niveles y, por lo tanto, se debe avanzar en el gobierno de datos, y plantear el
modelo de gobierno de los algoritmos, para garantizar un buen uso.

Sin duda, hay factores diferenciales muy especificos para tratar los datos de
salud, pero en realidad también en educacién y otros ambitos publicos se debe
llegar a un mismo nivel de exigencia.

Lo cierto es que, a pesar de las prevenciones que ocasiona la [A, con el miedo
a la sustitucion de las personas, cada vez se entiende mds que la IA ayuda a
una mejor gestion sanitaria y a la humanizacion de la medicina.
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El cardidlogo e investigador Eric Topol, en su libro Deep Medicine: How
Artificial Intelligence Can Make Healthcare Human Again, explica con
muchos casos practicos, reales, como la IA contribuye a mejorar el diag-
ndstico y el cuidado de los pacientes, reduciendo la carga de trabajo de los
facultativos.

Asimismo, reflexiona sobre el uso, en ocasiones poco preciso, del concepto
IA. El termino IA, en si, podria estar creando una falsa percepcion. Diversos
expertos consideran que la IA no existe. En verdad, estd en sus inicios, a pesar
de sus mas de treinta aflos de historia como campo de conocimiento y, sin
entrar en el debate filosofico de qué es la inteligencia, podemos afirmar que
los algoritmos y sistemas de céalculo que constituyen la IA, incluso el machine
learning, no son «inteligentes».

Lo cierto es que no existe (todavia) y que tenemos la oportunidad de desarro-
llar una regulacién que permita el avance cientifico, respetando a las personas.
El avance es imparable. Muchas técnicas quirtrgicas ya no se conciben sin el
soporte de la robdtica y la IA. Cada vez mas procesos tendran este soporte, en
el dia a dia, y en la consulta médica. Es un momento de expansion, y es el
momento del equilibrio regulatorio, para no frenar, pero, a la vez, no poner
en riesgo a las personas.

La introduccién de nuevas tecnologias en la salud, sobre todo en ese espa-
cio de la relacion entre el paciente y la persona o las personas que cuidan
de su salud y bienestar, siempre es motivo de incertidumbre, de preocupa-
cidn, de un cierto miedo. Cuando se introdujo el ordenador en la consulta,
muchas voces aseguraban que no se aceptaria jamas por parte del paciente.
Sin embargo, hoy seria impensable la visita al médico sin la presencia del
ordenador.

Esta tecnologia no es como las anteriores en cuanto a su introducciéon y mere-
ce estos debates y esta amplia participacién para obtener el maximo de su
potencial. Pero el debate tiene que ser honesto y tenemos que evitar los dis-
cursos de miedo que tan a menudo encontramos en segiin qué medios. La TA
merece ser debatida y juzgada en las mismas condiciones que otras tecnolo-
gias y bajo las mismas reglas éticas porque la salud merece tener la sostenibi-
lidad y mejora que ofrecen las soluciones digitales y la IA.
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Ninguna tecnologia estd exenta de riesgos —la IA tampoco-. Por eso, resulta
imprescindible aplicar el principio de prudencia, y hacerlo al mismo tiempo
que se promueve la investigacion y los avances que permitan mejorar nuestro
sistema de salud.

En conclusion, la pregunta que deberiamos hacernos es: siendo la sanidad un
sector tan fundamental para el bienestar de las personas y para el progreso y
la cohesidn de la sociedad, jes ético no desarrollar y emplear herramientas a
nuestro alcance —incluida la IA- que pueden contribuir a mejorar su gestion,
que pueden ayudar a asignar mejor los limitados recursos, logrando asi una
mayor eficacia y eficiencia y, en consecuencia, unos mejores resultados en
salud para el conjunto de la poblacién?

Notas

1. https://www.va.gov/homeless/nchav/index.asp

2. https://cincodias.elpais.com/cincodias/2022/07/21/compa-
nias/1658429481_769311.html

3. https://ec.europa.eu/info/law/law-topic/data-protection/reform/rules-
business-and-organisations/obligations/what-does-data-protection-
design-and-default-mean_en

4. https://www.santpau.es/web/public/-/sant-pau-i-amalfi-analytics-lideren-
el-projecte-dinnovacio-traject

5. https://amalfianalytics.com/es/la-gestion-asistencial-como-mejor-via-de-
entrada-de-la-inteligencia-artificial-en-los-hospitales-2/

6. https://www.gov.uk/government/publications/uks-digital-strategy/uk-
digital-strategy

7. https://ai.google/principles/
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La roboética en salud

Introduccion

La pandemia de COVID-19 ha sido la primera pandemia que la sociedad ha
tenido que afrontar, una pandemia que ha impactado sobremanera en muchos
aspectos como la economia, la educacion o las relaciones sociales, pero, por
encima de todo, sobre la salud fisica y mental. De hecho, si se ha podido supe-
rar o rebajar dicha tension ha sido gracias a la tecnologia, que ha sido capaz en
un tiempo récord de desarrollar diferentes vacunas, por una parte.

Por otra, si nos centramos en otros aspectos de la salud como el impacto que el
aislamiento haya provocado, especialmente en algunos grupos vulnerables
como personas mayores, dependientes o sin acceso a internet, la tecnologia fue
también una solucién. Ademds de utilizarse para evitar el aislamiento y poder,
de alguna forma, monitorizar el estado de nuestros seres queridos, también se
aceleraron los diferentes procesos de tecnificacion de la atencién sanitaria a
distancia, campo que llevaba un ritmo incluso demasiado lento para las necesi-
dades y demandas de la sociedad. Gracias al uso de internet muchos pacientes
pudieron seguir con sus tratamientos o incluso iniciar otros nuevos, ante la
incapacidad de acceder inicialmente a un centro presencialmente. El final de
la distancia fisica se ha aceptado como cotidiano e incluso como deseable o im-
parable. Primero como una simple sustitucion o reemplazo de tecnologias: hacer
lo mismo, pero con alguna mejoria (mas rapido, mas barato, mas limpio...),
pero lo mismo. Sin embargo, el gran salto proviene del uso de la tecnologia para
conseguir un proceso nuevo, diferente y transformador, es decir, innovador.

Nos hemos acostumbrado a utilizar la tecnologia en cada dmbito de nuestra
vida diaria (asistentes virtuales, chatbots, aplicaciones para todo, etc.), de for-
ma que a veces no somos conscientes de estar hablando con una maquina,
pues los sistemas de inteligencia artificial (IA) ya son capaces de tomar ciertas
decisiones, aparentemente poco importantes, por nosotros. Lo que no deja de
parecer una tarea intelectual, si no fuera porque la propia maquina no sabe el
porqué de la decision tomada. Pero ;quién toma esa decision, con base a qué,
quién se hace responsable, se han tomado medidas de control, se ha pensado
en posibles efectos iatrogénicos o sesgos de género, raza o ideologia? En otras
palabras, ;se ha tenido en cuenta la ética o la deontologia previamente a la
implantacion de la tecnologia?
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La tecnologia no consiste en sustituir lo que ya tenemos, sino en reemplazar
un instrumento o un procedimiento por herramientas digitales transforma-
doras, innovadoras; y es, precisamente, esta capacidad de innovacién la que
hace que muchas veces se haya dado prioridad a la capacidad tecnoldgica por
encima de la beneficencia humana. Las maquinas, hasta hace relativamente
poco, sustituian o facilitaban las tareas fisicas, hasta que se fueron implemen-
tando soluciones que empezaron a asumir tareas intelectuales. Primero, las
repetitivas y automatizadas, liberando a las personas de las tareas mas comple-
jas y, habitualmente, las de mayor importancia, calidad y productividad.

Esta evolucion llevo al desarrollo de la IA, una disciplina que intenta replicar
los procesos inteligentes mediante la computacién. En definitiva, mediante la
programacion y analisis de datos la tecnologia es capaz de crear la falsa ilusion
de inteligencia, razonamiento y aprendizaje, palabras que hasta ese momento
solo se relacionaban con las funciones cognitivas humanas.

Esta dependencia tecnoldgica, que en un inicio fue valorada muy positiva-
mente, a medida que iba pasando el tiempo, provocd diferentes reacciones,
siendo uno de los aprendizajes mas claros el hecho de que el uso de la tecno-
logia en la salud requeria una mayor y mejor planificacion, valoracién y, sobre
todo, de profesionales con competencias suficientes. Pero estdbamos ante una
emergencia sanitaria global, no habia tiempo que perder.

Precisamente esa urgencia y aceleracion hizo, en su momento, casi imposible
un andlisis objetivo, con lo que las criticas al uso de las tecnologias arreciaron
aun mas. Es hoy cuando se estd valorando qué aspectos son mejorables, cémo
se hubiese desarrollado la pandemia con unos procesos tecnoldgicos analiza-
dos, probados y efectivos, qué se tenfa que priorizar para que en situaciones
parecidas la respuesta fuese mucho mejor.

La roboética

Dos aspectos de la salud digital han sido los mas valorados. Uno el que hace
referencia a las competencias digitales de los profesionales de la salud, ya que
se ha constatado que el nivel de competencias digitales aplicadas era mucho
menor del previsto, con lo que es muy necesario analizar y formar a todo el
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colectivo sanitario. El segundo aspecto que ha adquirido importancia es la
roboética: la ética aplicable a las mdquinas.

Hemos llegado a un punto de desarrollo social en el que se piensa en un pro-
blema, se mira a la tecnologia como solucién y, por ultimo y si se llega a hacer
en algin momento, se valora si dicha solucién es idénea u ocasiona més pro-
blemas de los que soluciona. Si la solucidn se implementa y, por casualidad o
por azar, no provoca ninguna incidencia, se sigue con su uso sin mas critica.
Solo se revisa si se detecta algun problema, no habiendo dado importancia a
la prevencion de dichas situaciones, como deberia ser. Y esto sucede princi-
palmente porque la ética o las buenas practicas suelen darse por hecho y los
profesionales implicados o no han sido formados en esta disciplina o no se les
requiere. Légicamente, a medida que la tecnologia se ha ido adentrando en la
salud, cada proceso es mas complicado que el anterior y, por tanto, es mds
factible que se trate de procesos delicados y sensibles. Paralelamente, las per-
sonas sobre las que se aplica la tecnologia también se han ido preocupando y
preparando cada vez mds para su autocuidado, tomando decisiones persona-
les y empoderadas sobre su salud.

En definitiva, habitualmente se nos ha intentado convencer de que la tecnolo-
gia es neutra, cuando es falso. Asi nos podiamos olvidar o dejar en segundo
plano la importancia de disefiar y controlar éticamente cualquier nueva apli-
cacién tecnoldgica y, unicamente, centrarnos en los supuestos beneficios.
Como es logico, la ideologia es disefiada y aplicada por personas con ideolo-
gia, y esta se transmite a su producto.

La casi ausencia de planificacion ética ha provocado una mayor dependen-
cia con respecto a la tecnologia ya que, en lugar de adaptar esta a las necesi-
dades reales, se ha planificado pensando mas en la adaptacion del usuario a
la tecnologia. Aunque claramente es una situacién en rapido retroceso,
principalmente porque los usuarios y usuarias de salud han dado un paso al
frente para controlar diferentes procesos y asi evitar convertirse en simples
espectadores de las actuaciones sobre su salud, incluso gracias a decisiones
algoritmicas arbitrarias no fundamentadas, ni eficaces, ni claras. El negocio
esta en la prediccidn y sin datos no es posible; por eso, la captacion de datos,
mas alla incluso de su calidad, es lo que mueve actualmente a muchos desa-
rrolladores.
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Este aumento de la preocupacion y el interés por los derechos digitales quedd
claro cuando en enero de 2022 se publicé la Declaracion Europea de los De-
rechos y Principios Digitales, cuyo contenido establece que: 1) las personas
son el nucleo de la transformacién digital; 2) se debe apoyar la solidaridad y
la inclusién; 3) garantizar la libertad de eleccién y expresion; 4) aumentar la
seguridad y empoderamiento de los ciudadanos, y 5) promover la sostenibili-
dad en un entorno digital fiable, diverso, multilingiie y seguro. Es decir, el
objetivo final no es ni mas ni menos que intentar equiparar los derechos offline
y online, aunque no dejan de ser unos principios mas descriptivos que norma-
tivos, ya que no son vinculantes.

Pero previamente ya habia habido algunas reuniones de expertos como la que
se realiz6 en 2017 en Asilomar (California, EE. UU.), cuyo resultado fueron los
Principios Asilomar de la Inteligencia Artificial, donde se consensuaron 23 prin-
cipios que deben servir de guia para el analisis ético-deontoldgico de cualquier
tecnologia aplicada.

La importancia de los datos

Dificilmente se podra innovar si no se tienen datos suficientes como para plan-
tear escenarios y respuestas multiples. Hasta ahora se le ha dado un valor exce-
sivo a la captacion de los datos, sin tener en cuenta su fiabilidad y su represen-
tatividad, como si el hecho de tener la capacidad de computar millones de
datos superase la importancia de realizar una buena retroalimentacion y valo-
racion constante de los resultados. De hecho, en muchos casos las mateméticas
se han confundido con la realidad, de forma que la realidad resultante solo
existia tedricamente. No olvidemos que la IA proyecta un futuro analizando
datos del pasado, confunde resultados con realidad, de forma que la realidad ya
no importa, incluso no existe, solo los resultados marcan el camino.

La ética en los chatbots

+Qué hay mds humano y complejo que el lenguaje y la comunicacion? Por eso,
en la década de 1960, se empezaron a desarrollar aplicaciones que simulaban
conversar interaccionando con respuestas automaticas previamente estableci-
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das. El primer chatbot de la historia fue disefiado por el informatico Joseph
Weizenbaum en 1966 cuando construyo un programa que simulaba una con-
versacion con una psicologa llamada Eliza. Es decir, la primera simulacion
cognitiva de una maquina iba dirigida a resolver problemas cognitivos. Una
pretension quizéd demasiado elevada ya que, si bien los chatbots son capaces de
interactuar con una persona a partir de la entrada de texto, o incluso voz, la
experiencia dificilmente se pareceria a una conversacion simple entre personas.
De ahi que el desarrollo principal de este tipo de tecnologia se haya dirigido a
mejorar la experiencia conversacional: al uso de un lenguaje cada vez més pa-
recido al humano que pueda ser percibido como mas real y agradable.

En definitiva, los chatbots se plantean como una tecnologia que confunda, que
mienta y que elimine la separacion entre personas y maquinas. Dilema que ya
fue previsto por Turing al postular un estandar que diferenciase la «inteligen-
cia» de un bot a la de una persona. En el hipotético caso de que no se pudiese
diferenciar el comportamiento de una mdquina con el de una persona, se
habria alcanzado un nivel de imitaciéon complejo con una serie de dilemas
éticos nuevos e interesantes que hay que gestionar lo antes posible.

Esta claro que la IA tiene importantes ventajas. En concreto, los chatbots pro-
porcionan un servicio 24/7, rapido y para muchas personas, resolviendo las
tareas mas tediosas y automaticas eficazmente. En cambio, se habla poco de
los inconvenientes que intentar reemplazar la atenciéon personal pueda tener
sin haber realizado un analisis de cudles serian las funciones adecuadas, cémo
gestionar errores, limitaciones, urgencias y otras situaciones problematicas
previamente o, por lo menos, intentando adelantarse a que pasen. Por encima
de todo la TA no tiene moral, ni ética, ni deontologia hasta que se programe y
corrija constante y correctamente.

Cuando interactuamos con un chatbot estamos interactuando con una ma-
quina programada para crear la ilusion de humanidad y eficiencia gracias a
una légica previamente establecida y que puede contener errores. Mas atin
silos procesos a los que responde el chatbot son cada vez mas complejos como
los sanitarios. Y es gracias al uso de cada vez mas datos lo que crea la ilusiéon
de una inteligencia real, por lo que el impacto sobre las personas es cada vez
mayor. Por eso, el factor mas importante y limitante de un chatbot no deberia
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ser si obtiene mds o menos datos de calidad, sino si el algoritmo que analiza
los datos arroja unas soluciones basadas en un modelo ético robusto, transpa-
rente y revisable. Recordemos que en breve las maquinas tendran mas datos
que las propias personas que los aportan.

Existen principalmente dos tipos de chatbots. El primero corresponde a los
dirigidos a tareas automaticas como la resolucion de consultas de los usuarios,
el diagnostico a partir de cuestionarios, etc. Son interacciones muy estructu-
radas y cerradas, reduciendo la posibilidad de error y facilitando su uso, pla-
nificacién y gestion, de ahi que sean los més utilizados. Asi que, si existe una
tecnologia que imita sentimientos y conciencia, también deberia imitar la
moral y la ética. Sin embargo, no son este tipo de chatbots los que realmente
provocan mds preocupaciones sobre su uso.

El segundo tipo de chatbots son mds complejos, ya que son capaces de inte-
ractuar con los usuarios y arrojar respuestas automaticas a las diferentes peti-
ciones recibidas. Estos son los que pueden provocar discriminaciones que en
seglin qué casos pueden ser realmente importantes, mas si se utilizan, por
ejemplo, para un cribado de salud. Estos chatbots predictivos tienen algorit-
mos desarrollados con IA para detectar conductas, pensamientos o estados de
animo gracias a la cantidad ingente de datos que recogen (big data y data
mining). Los datos no generan conocimiento por si solos; es su correcto pro-
cesamiento el que lo consigue al crear determinados patrones mediante la
comparacion. Por eso, si se comparan con datos erréneos o sesgados, perpe-
tuaran una discriminacion injusta.

Imaginemos un software que implemente IA y que quiere detectar la probabi-
lidad de padecer cierta enfermedad, pero que, para implementar el algoritmo,
se ha basado en datos fiables pero recogidos unicamente de personas de cierta
localidad, blancas, predominantemente hombres y con una edad superior a
los 50 afos, cuando la incidencia de dicha enfermedad es baja entre este co-
lectivo. Claramente, solo reflejara las variables predictoras de dicha enferme-
dad cuando interaccionen con personas de esas caracteristicas. Es decir, la
utilidad de dicho chatbot no es que sea negativa, es que directamente provoca
una discriminacién y puede empeorar la situacion de algunas personas a las
que el algoritmo informara que tienen un riesgo minimo, siendo falso. En
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otras palabras, una herramienta que podria ser muy util para ahorrar tiempo,
detectar facilmente a personas en riesgo y prevenir la situacion, tan solo sirve
para una pequeiia parte de la poblacién que puede ser dificil de detectar en
segun qué proyectos o protocolos en los que se habra basado el algoritmo
inicialmente. Pero no olvidemos que el algoritmo se retroalimentara de los
datos recogidos, sesgando atin mas los resultados si no se corrige o retroali-
menta con otras fuentes de informacién. Imaginemos también que dicho
chatbot ha llegado a un nivel de desarrollo conversacional en el que no solo
utiliza y reconoce algunas frases simples comprensibles, sino que tiene tal ni-
vel de desarrollo que los usuarios son incapaces de diferenciarlos de un profe-
sional de la salud; de hecho, creen que estan interaccionando con uno o una,
ya que en ningtin lugar pone que no sea asi. La mayoria de pacientes creera
mds firmemente en el diagndstico erréneo de un algoritmo mal disefiado.

Otro ejemplo, no relacionado con la salud, podria ser el uso de un algoritmo
para la vigilancia policial en un barrio considerado conflictivo. Dicho algorit-
mo recogerd mas datos de ese barrio creando un bucle de retroalimentacién
pernicioso en el que cuanta mas vigilancia policial mas probabilidad de en-
contrar y registrar delitos, justificando los nuevos datos la necesidad de dicha
vigilancia. Curiosamente los sesgos siguen dirigiéndose hacia colectivos vul-
nerables definiendo una realidad imperfecta y perpetuando una tecnologia
nociva, en mayor o menor medida, que analizard de forma incompetente por
maquinas mientras que las personas privilegiadas seguiran siendo atendidas
por personas.

Es decir, uno de los pilares mas importantes del uso tecnoldgico en salud, que
radica en acercar la atencion de calidad y la eficacia al maximo de personas, si
no se utiliza éticamente aumentard la actual brecha de acceso al sistema sani-
tario en lugar de reducirlo. Si las condiciones cambian, el modelo deberia
hacerlo también, siendo dindmico, ya que no es mas que una representacion
simplificada y abstracta de ciertos procesos. Tenemos que valorar si, con la
tecnologia, en lugar de eliminar el sesgo humano lo que hemos hecho es ca-
mulflarlo, justificarlo y perpetuarlo.

Aun asi, actualmente la IA no es capaz de desarrollar tareas multiples comple-
jas, pero si una gran personalizacién y orientacion a soluciones o tareas con-
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cretas. Al ir paulatinamente superando esta limitacién, cada vez serd mas
frecuente encontrar que determinados procesos asistenciales integrados seran
controlados y gestionados por algoritmos. Situaciones ética, deontoldgica y
legalmente comprometidas, especialmente en relacién con la cantidad, segu-
ridad y calidad de los datos recogidos y la gestion de los posibles errores oca-
sionados y sus responsabilidades.

En cualquier caso, habria que ensefiar ética al programador o programadora
porque alguien tiene que ser responsable de los actos del chatbot. Es suma-
mente importante definir cuando la persona deber tener el control final (hu-
man-in-the-loop, HITL), es decir, las personas deben seguir teniendo la ultima
palabra sobre decisiones que afecten a la vida; cudndo se deben supervisar las
acciones de una maquina (human-on-the-loop, HOTL), o cuando la maquina
podra decidir autonomamente (human-out-of-the-loop, HOOTL). Y en mu-
chos casos no sirve el ensayo y error, y hay que trabajar con una mentalidad
predictiva logica.

Conclusiones

La salud digital sin ética o deontologia crea un problema donde deberia solu-
cionarlo. La tecnologia puede ser la respuesta a muchos problemas, pero si es
la propia tecnologia la que crea el problema, la solucion la encontraremos en
una tecnologia mejor, en una tecnologia ética y que busque el bienestar global
y no la ganancia econdémica de unos pocos.

Por suerte, los profesionales de la salud y el resto de profesionales involucra-
dos en la salud digital estdn empezando a reaccionar a tiempo poniendo en el
centro de la ecuacion a la persona, no a la tecnologia, pero también evaluando
la pertinencia o no de las intervenciones y creando mecanismos de retroali-
mentacion constante que detecte los sesgos, los posibles danos y perjuicios del
uso de la tecnologia mediante modelos dinamicos actualizados y no algorit-
mos cerrados.

En poco tiempo asistiremos al desarrollo de redes de comunicacién 5G, lo que
permitird a la IA desarrollar funciones mejoradas y predicciones mas rapidas,
fiables y moéviles. Seguramente, los asistentes personales seran la norma gene-
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ral, con lo que muchas gestiones serdan mas eficientes y la sociedad estara mas
conectada, algo que sin un control ético estricto sera un fracaso y retrasara su
desarrollo aumentando las reticencias de los pacientes para usarlo. Por eso es
tan importante iniciar, lo antes posible, una regulacién completa de la imple-
mentacion de la IA en la salud digital y conseguir programar algoritmos be-
neficiosos para el maximo de personas posible.
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Introduccion

Segtin nos advierten las estadisticas, la importancia de los robots en la econo-
mia y la sociedad ha ido aumentando progresiva y significativamente a lo
largo de los altimos afios. La mayoria de estos robots se han desarrollado para
cubrir las necesidades de la industria. Se supone que los robots mejoran la
calidad del trabajo al hacerse cargo de tareas peligrosas, tediosas o sucias que
resultarian nada atractivas o poco aconsejables para los seres humanos. En
este sentido, el robot industrial ha sido pensado como un sustituto del ser
humano y su implantacién en fabricas y talleres se ha llevado a cabo, normal-
mente, en jaulas o espacios protegidos a los que los humanos no deberian
acceder. Esto ha comportado que en el contexto industrial no haya sido nece-
sario tener en cuenta como gestionar la interaccion entre humanos y robots;
una vez colocado el robot, las personas han desaparecido.

Con el siglo xx1, sin embargo, estamos asistiendo a una importante acelera-
cion en el desarrollo de la robética, lo que ha llevado a los robots a salir de
sus jaulas industriales y a colaborar con los humanos en el ejercicio de dife-
rentes tareas. Ya no se trata de que operen en entornos altamente controlados
como los laboratorios o las factorias, sino que se busca que se incorporen a la
vida cotidiana de las personas. En este caso, se busca que lleven a cabo tareas
en entornos poco o nada estructurados, con la posibilidad, ademas, de que se
relacionen con humanos.

Atendiendo a estas consideraciones, se dice que estamos adentrandonos en
una nueva era de la robética -New Robotics, en inglés— que, a diferencia de la
precedente, estaria centrada en los humanos —~human centered- con robots
disenados para interaccionar con humanos en entornos cotidianos.' Algunos
paises destacan especialmente en este cambio de légica. El caso de Japon es
bastante paradigmatico y se sefiala el afio 2005 como un momento clave en el
viraje conceptual que se produce en el campo de la robdtica y que posibilita
que el énfasis de la produccion de robots pase de la industria al sector servi-
cios, lo que se expresa también en la implementacion de politicas publicas que
buscan el desarrollo de una sociedad donde robots y humanos coexistan
armoniosamente.” Y, después, también tenemos el caso de Corea, que, ya hace
practicamente una década, preveia tener un robot en cada casa hacia 2020.?
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En esta nueva era de la que hablamos los robots son pensados en un amplio
abanico de entornos cotidianos, y el de los cuidados no ha sido una excepcion.
Es verdad que algunos estudios apuntan a que tanto pacientes como terapeu-
tas pueden mostrar un cierto grado de miedo ante los robots.* Ya hace unos
afios, Coeckelbergh et al.® citaban el Eurobarémetro de 2012 para indicar que
una gran parte de la poblacién europea rechazaba la idea de usar robots para
el cuidado de las personas. Concretamente, segin los datos mencionados, el
60% de los ciudadanos de la Unién Europea decian entonces que los robots
deberian estar prohibidos en el ambito del cuidado de los niflos, las personas
mayores y las personas con discapacidad. Mas recientemente, Gnambs y
Appel,® en un estudio con datos que abarcaban hasta 2017, llegaban a la con-
clusion de que, de hecho, las actitudes de la poblacion europea hacia los robots
habian empeorado desde 2012.

Sin embargo, estas estadisticas no parecen haber desenganado a los investiga-
dores y desarrolladores de tecnologias robdticas, que insisten en que el futuro
que nos espera es uno en el que los robots se relacionan e interaccionan con
humanos. Esto supone, pues, la apariciéon de un nuevo abanico de preguntas
e incertidumbres ante unas practicas que son novedosas y de las que, por
tanto, no tenemos precedentes donde ir a buscar respuestas. A continuacion,
me centraré en algunas de las preguntas e incertidumbres que se generan en
un campo concreto: el de los cuidados. Para ello, primero presentaré los argu-
mentos que se esgrimen para justificar la necesidad de robots para los cuida-
dos, luego sefialaré algunos usos que ya se estan haciendo de robots sociales
para el cuidado y, finalmente, plantearé algunas de las incertidumbres que
generan, para acabar con algunas recomendaciones.

1. (Por qué robots para el cuidado?

Quiza la respuesta a la pregunta sobre el origen de la introduccién de los
robots en tareas de cuidado debe buscarse en una cuestion mas general que
tiene que ver con la relacion entre el cuidado y la tecnologia.

Bastante antes de que se pensara en robots para el cuidado, ya se habia con-
vertido en una cuestion de debate si la tecnologia —en diferentes expresiones
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no robéticas como los dispositivos de teleasistencia o la telemedicina- podria
llegar a ser una solucion para una esperada crisis del cuidado en un futuro no
muy lejano.” ;De donde surge la idea de una «crisis del cuidado»? Por qué la
idea de que las sociedades occidentales estdn abocadas a una «crisis del cuida-
do» se ha convertido en un lugar comun desde hace ya algunos afos, no solo
entre la literatura especializada, sino también en la prensa y los medios de
comunicacion generales.

Se citan estudios de diferentes agencias y organismos que insisten en datos
que refuerzan esta idea de la crisis. Hay dos estadisticas que suelen sacarse a
colacién y que, de hecho, estan interconectadas. Una tiene que ver con el
progresivo envejecimiento de la poblaciéon mundial. En este sentido, de acuer-
do con el Departamento de Asuntos Econdmicos y Sociales de Naciones
Unidas, «en 2018, por primera vez en la historia, las personas de 65 aflos o mas
en todo el mundo superaron en nimero a los nifios menores de cinco afos.
Las proyecciones indican que para 2050 habra mds del doble de personas
mayores de 65 aflos que nifios menores de cinco afos. Para 2050, el nimero
de personas de 65 afios 0 més en todo el mundo también superara el numero de
adolescentes y jovenes de 15 a 24 afios».®

La otra estadistica hace referencia al aumento de las enfermedades neurode-
generativas, que va aparejado al envejecimiento de la poblacién. Segun datos
publicados en septiembre de 2019 en su web, la OMS’ cifra la afectacién de la
demencia a nivel mundial en unos 50 millones de personas. Segtin esta misma
fuente, cada afo se registran cerca de 10 millones de nuevos casos y se calcula
que entre un 5% y un 8% de la poblacién general de 60 afos o mas sufre
demencia en un momento determinado. La prevision, finalmente, es que el
numero total de personas con demencia llegue a los 82 millones en 2030 y a
los 152 millones en 2050.

La conclusion a la que se llega a través de estadisticas como las que acabo de
mencionar es que la humanidad envejece y cabria la posibilidad que en un
futuro cercano no hubiera suficientes personas para llevar a cabo las tareas de
cuidado de esta humanidad envejecida. La solucion que se ofrece, entonces, es
el desarrollo de dispositivos tecnologicos que palien este augurado déficit de
personas cuidadoras.
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Asi pues, el desarrollo de robots de cuidado no es sino un paso mas en un
proceso de innovacién tecnolégica para encontrar soluciones a una posible
falta de personas cuidadoras. En este contexto, el robot aparece como una
solucién mds completa, mds holistica que, por ejemplo, un dispositivo de
telealarma. La convergencia de la robética con la inteligencia artificial permi-
te pensar en la posibilidad de desarrollar robots sociales con la capacidad de
analizar las necesidades de las personas usuarias a través de su interaccion
cotidiana con ellas y de actuar consecuentemente para dar respuesta.

Se trata, es cierto, de ideas que aun no estdn ni en pafales, que todavia nece-
sitan bastante tiempo para que lleguen a concretarse en productos tecnoldgi-
cos acabados y accesibles al gran publico. Sin embargo, que detras de ellas hay
una firme voluntad de avanzar hacia soluciones viables para ciertos problemas
de cuidado no se puede poner en duda. Y que los primeros pasos se estin
dando lo pone de manifiesto la presencia cada vez mas frecuente en los medios
de comunicacion de informaciones respecto a distintas experiencias puestas
en marcha, casi siempre como programas piloto.

Efectivamente, desde hace cierto tiempo en diferentes medios de comunica-
cién se pueden encontrar referencias a usos pioneros de robots en contextos
bien diferentes. Asi, en un reportaje publicado en ABC, Diez explicaba que:

A los mayores de la residencia Shintomi, en Tokio, no les levanta cada mana-
na un despertador, sino Sota, un pequefio robot azul y blanco de brillantes
colmillos negros, que preside sus mesitas de noche junto a las pastillas. Ade-
mas de darles los buenos dias y recordarles las horas de su medicacion, este
murieco de treinta centimetros dispone de una camara con rayos infrarrojos
para detectar si los abuelos caen de la cama, lo que haria saltar una alarma en
los moviles de los cuidadores. Desarrollado por Intellivoice, cuesta 300.000
yenes (2.300 euros) y es capaz de entablar una conversacion sencilla con las
personas mayores, para que no se sientan solas.

En esta misma linea, Connor Walsh, un experto en robdtica de la Universidad
de Harvard, en un reportaje de QMayor Magazine," tras subrayar el crecimien-
to imparable de las necesidades de cuidado, iba més lejos y acababa afirmando
que «con el tiempo, todo el mundo sera capaz de comprarse un robot, del
mismo modo que ahora nos compramos un ordenador.
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2. Robots de cuidado, ¢para qué?

;Qué podrian aportar, pues, los robots sociales a las tareas de cuidado? Hay
diferentes respuestas a esta pregunta, dependiendo, en gran parte, del opti-
mismo de quien responda. Sefalaré aqui solo algunos usos que ya se han
experimentado, aunque sea de manera piloto, y que responden a ciertas nece-
sidades conocidas que se cree que los robots podrian resolver.

2.1. Tratamiento del dolor y la ansiedad a través
de la interaccion de robots con nifias y ninos

A nadie se le escapa que las estancias hospitalarias pueden llegar a ser una fuente
de ansiedad muy importante para nifios y nifias. Se trata de situaciones que nor-
malmente son poco frecuentes, pero que son vividas con gran intensidad por los
menores que, por otra parte, dada su inmadurez, suelen carecer de los recursos
necesarios para una buena adaptacion a los cambios que supone la hospitaliza-
cién. El miedo al dolor, el ensafiamiento del entorno familiar, la ruptura de las
rutinas son factores que dificultan una buena actitud y un espiritu animado, ingre-
dientes que, es bien sabido, contribuyen a la recuperacion de las enfermedades.

Por eso, hoy en dia, los hospitales pediatricos trabajan con afan para que las
estancias hospitalarias infantiles sean lo mas soportables posible, movilizando
un ingente nimero de recursos con esta finalidad. No es extrafio, pues, que la
incorporaciéon de robots para paliar la cuestion del dolor y la ansiedad haya
sido contemplada, por parte de diferentes centros hospitalarios, como un
nuevo recurso a considerar y que se haya respondido positivamente al interés
de los grupos de investigacion que trabajan en robética social para nifios. Asi,
diferentes experiencias piloto han sido llevadas a cabo utilizando robots huma-
noides' o mascotas robdticas'? con resultados interesantes.

2.2. Atencion a las necesidades escolares y
comunicativas de ninas y ninos hospitalizados

Otro de los aspectos que merece ser considerado al tratar la cuestién de las
estancias hospitalarias de menores, especialmente cuando estas se prolongan
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en el tiempo, es el seguimiento escolar y la comunicacién con los padres.
Como acabo de decir, los hospitales pediatricos no escatiman esfuerzos para
facilitar la mejor de las estancias para sus pacientes. Sin embargo, el segui-
miento escolar y la comunicaciéon con personas fuera del hospital pueden
representar un obstaculo mayusculo.

Los nifios y nifias pasan gran parte del tiempo en la escuela. Este entorno
supone para ellos un lugar bésico en su dia a dia. Alli aprenden, se educan y
socializan. Ausentarse supone siempre un contratiempo. A través de robots
que ocupan el lugar del nifio o la nifia hospitalizada, se han llevado a cabo
algunas experiencias que permiten mantener su actividad escolar y continuar
interaccionando con sus compaieros de clase.”®

Gracias a estos robots sustitutos, un nifio o nifia puede ir a clase, ver y escu-
char a sus docentes habituales, interaccionar con ellos y mantener una vida
escolar lo mds parecida posible a la que desarrolla en condiciones normales.
Y no solo dentro del aula, sino también fuera de ella, ya que el robot también
sirve para mantener contacto con sus iguales, a los que acompaiia al patio o
en otros momentos de recreo. El robot le permite, pues, no solo seguir con
su aprendizaje, sino también mantener las relaciones sociales en el ambito
escolar.

2.3. Realizacion de tareas de apoyo

Hasta ahora me he referido a aplicaciones de robots sociales que conciernen
especialmente a nifios y niflas. Ahora bien, las personas adultas también son
hospitalizadas y su cuidado a menudo requiere de la movilizacién de impor-
tantes recursos humanos para atender las diferentes necesidades. El uso de
tecnologia de soporte no es una novedad para la realizacion de ciertas tareas,
como ayudarse de una grua para levantar de la cama a personas con movilidad
reducida.

Desde hace ya un tiempo, algunos desarrolladores de robots han sefialado que
este tipo de tareas mds repetitivas y tediosas, como arreglar, alimentar o levan-
tar pacientes podrian ser llevadas a cabo por robots." El desarrollo de brazos
roboticos para realizar tareas de alimentacion, por ejemplo, es bien conocido.
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El robot BESTIC, por ejemplo, ha llegado a ser comercializado, aunque ha
despertado algunas dudas sobre si se trata de una tecnologia lo suficientemen-
te madura para ser implantada.'®

Se podria decir que una gria o un brazo robéticos muy poco tienen de robot
social. Ahora bien, el hecho de que, como he sefalado, se trate de tareas que
pueden parecer repetitivas o aburridas, no nos debe llevar a perder de vista
que levantar a alguien de la cama o alimentar a una persona que no puede
hacerlo por si misma son tareas especialmente delicadas que segin como se
lleven a cabo pueden socavar la dignidad de la persona cuidada. En este sen-
tido, la robdtica asistencial estd tendiendo a disefios mas cercanos a la roboti-
ca social que permitan realizar estas tareas de manera menos mecanica.'® Por
ejemplo, para el caso de la tarea de levantar y trasladar personas con movili-
dad reducida, se quiere abandonar disefios inspirados en grias para proponer
modelos que pretenden ser mas amigables y con mas prestaciones. Una mues-
tra de ello seria el robot RIBA,"” que haria la operacion de traslado de personas
de manera andloga a como lo haria un ser humano.

2.4. Complemento para ciertas terapias

El uso de robots sociales para reforzar la labor de los terapeutas es un campo
emergente en el que se estan invirtiendo recursos considerables. Tal y como
explican Heerink et al.,'® los avances en robdtica social han permitido desarro-
llar robots mas sofisticados, disponibles y asequibles, por lo que su uso en
terapias para grupos con necesidades especiales, como las personas con
demencia, los nifos hospitalizados o los nifios con autismo estd siendo visto
con especial interés por la comunidad médica.

El caso de nifios y nifias con algtin trastorno dentro del espectro autista (TEA)
es contemplado con especial optimismo. La idea de que los robots pueden ser
utiles en la comunicacién con ninos autistas por su capacidad para estimular
su atencion ha sido corroborada en diversos estudios.’*” La dificultad que
presentan los nifos y las nifias con TEA para expresar emociones, por ejem-
plo, ha sido abordada con el uso de robots sociales que ayudan a los nifios y
nifas a aprender a reconocer expresiones faciales en si mismos y en los demas.
Por otro lado, el hecho de que a los nifos y nifias con TEA les resulte especial-
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mente estresante relacionarse con personas, esencialmente debido a la impre-
visibilidad de la conducta humana, puede ser paliado eficazmente con el uso
de robots sociales. Estos pueden ser disefiados para seguir patrones conduc-
tuales estables para que, en su interaccion con los nifios y las nifias, generen
considerablemente menos ansiedad que los humanos.

3. Incertidumbres

En este apartado querria abordar algunas de las incertidumbres y temores que
plantea el uso de robots sociales para el cuidado. Al tratarse de una innovacién
muy reciente, ain en vias de desarrollo, es evidente que las preguntas que
surgen son muchas y variadas. Resultaria imposible, en el contexto de esta
contribucion, hacer un listado exhaustivo y tratar de darles una respuesta
adecuada.

Es por ello que quiero centrarme tnicamente en dos de las cuestiones que
probablemente mas recelos despiertan: ;los robots pueden llegar a sustituir a
los seres humanos en las practicas de cuidado? ;Es el cuidado que puede
proporcionar un robot cualitativamente diferente del que dispensa un ser
humano?

Para responder a la primera cuestion quiero plantear cdmo entiendo que se
llevan a cabo las practicas de cuidado habitualmente. Fijémonos en el entorno
hospitalario, por ejemplo. El que hallamos siempre es un entramado de cuida-
do donde hay una variedad de actores. En este entramado encontramos
normalmente diferentes elementos, muchos de los cuales son, ciertamente,
humanos (personal sanitario, personas voluntarias, familiares, quizd unos
payasos...), pero también podemos detectar la presencia de diferentes recursos
tecnoldgicos mas o menos sofisticados (monitores multiparamétricos, camas
eléctricas, termometros...). Es todo el entramado en conjunto el que cuida.
Serfa una tarea complicada dilucidar quién tiene mds agencia en este proceso
de cuidado, ya que los diferentes componentes se necesitan los unos a los
otros para producir el efecto de cuidado deseado. Es en este sentido que puede
resultar tan conveniente una respuesta afirmativa como una negativa a la
pregunta formulada. Cada vez que incorporamos un nuevo dispositivo a este
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entramado -y lo mismo serfa con cada nuevo actor humano- se reconfiguran
las relaciones entre sus componentes, lo que puede hacer que algunos de ellos
-0 algunas de sus funciones- pasen a tener un papel residual o, incluso, dejen
de tenerlo. En este sentido, una innovacion cualquiera puede ciertamente
reemplazar a un ser humano en un entramado de cuidado. Pero no tiene sen-
tido pensar las innovaciones tecnoldgicas como meros dispositivos ideados
para sustituir seres humanos. La incorporaciéon de un aparato tecnologico
debe considerarse a partir del efecto de cuidado que se quiere que el entrama-
do produzca. Y esto puede suponer que, con la incorporacion del dispositivo,
se tenga que prescindir de un humano, ciertamente, pero también que se
tenga que incorporar uno nuevo o, también, que haya que redefinir su papel.
Asi, por ejemplo, un robot social que entra en las habitaciones de un hospital
interacciona con los pacientes y recoge datos sobre su estado, de ninguna
manera convierte a la enfermera en un recurso prescindible, pero probable-
mente redefinira sus funciones y rutinas. La pregunta que debemos plantear-
nos, por tanto, ante una innovacion tecnoldgica seria mas bien la siguiente:
scuidara mejor este entramado con la incorporacion de este robot?

En cuanto a la segunda cuestion, su respuesta estd, obviamente, relacionada
con lo que acabo de decir respecto de la primera. Si entendemos que el cuida-
do es un efecto producido por todo un entramado heterogéneo de personas y
tecnologias, plantear la existencia de un cuidado puramente humano hacia
otro puramente robdtico parece, en principio, un ejercicio reduccionista.
Ahora bien, es cierto que la inquietud que pone de manifiesto la segunda
pregunta se hace patente cuando, por ejemplo, se distingue entre la frialdad de
la tecnologia y sus productos y el calor del cuidado (que se presupone eminen-
temente humano). En este asunto, resultan especialmente interesantes las
reflexiones de Pols y Moser,” que cuestionan que haya una dicotomia entre la
tecnologia fria y el cuidado calido humano. Para estas autoras, céalido y frio, al
igual que racional y afectivo o tecnoldgico y sociable, no son opuestos, sino
que son caracteristicas que se alinean de manera diferente a diferentes practi-
cas de cuidado. La posibilidad de imaginar personas solitarias, privadas social
y afectivamente por vivir entre tecnologias frias e instrumentales, insisten
estas autoras, se sustenta en ignorar que la gente desarrolla relaciones afec-
tivas con las tecnologias y que las tecnologias pueden ayudar a desarrollar
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lazos sociales antes que cortarlos. De hecho, tal como lo plantean Pols y Moser,
la incorporacién de tecnologia en entramados de cuidado puede servir también
para fortalecer las relaciones entre pacientes y personal sanitario, de manera
que los primeros se sientan no menos cuidados, sino mas, aunque su interac-
cion se pueda llevar a cabo esencialmente con un dispositivo tecnoldgico.

4. Recomendaciones

Finalmente, me gustaria cerrar esta contribucién con algunas ideas a modo de
recomendaciones que, desde las ciencias sociales, se pueden sugerir para
poder llevar a cabo una toma de decisiones seria y fundamentada respecto al
uso de robots sociales en el cuidado de las personas.

En primer lugar, creo que es importante evitar desatender miedos e incerti-
dumbres como las que comentaba un poco mds arriba. Fundamentadas o no,
lo que inquietudes como estas evidencian es que el cuidado es una parte muy
importante de nuestras vidas y que, por lo tanto, cualquier transformacion
debe ser abordada con prudencia y cautela. La manera en que cuidamos dice
mucho del tipo de sociedad que somos, por lo que plantear cambios sustan-
ciales en la manera de llevarlo a cabo no es un asunto menor.

Atender las reticencias de las personas significa abrir los procesos de toma de
decisiones al conjunto de la ciudadania y no dejarlos inicamente en las manos
de las personas expertas. Dificilmente un dispositivo tecnoldgico servird para
cuidar mejor si aquellas personas para las que estd concebido que ofrezca un
servicio no entienden su razén de ser, lo ven como una amenaza o, simple-
mente, les parece inadecuado para esta tarea.

En segundo lugar, me parece conveniente extender la implicacion ciudadana
mas alla del papel evaluador como usuarios destinatarios de las innovaciones.
Demasiado a menudo, los innovadores acuden a nosotros, los cientificos socia-
les, porque les ayudamos a que la gente acepte mejor sus propuestas tecnoldgi-
cas. Esto hace patente que algunas innovaciones sean concebidas partiendo de
lo que considero un error de base: innovar para la gente, pero sin la gente. La
mejor manera de evitar el rechazo de las personas a las innovaciones tecnolo-
gicas es hacer que sean parte de ellas. Creo que es fundamental involucrar en
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el desarrollo de robots sociales a los diferentes actores que, de una manera
u otra, estdn implicados en su uso (pacientes, familiares, personas cuidadoras,
profesionales de la salud...) y encontrar la manera de hacer posible la colabora-
cién con ingenieros y disefiadores. En este sentido, querria sefialar que no hay
limites respecto al abanico de personas que pueden ser tenidas en cuenta.?

En tercer lugar, no queria acabar sin antes insistir en un aspecto que ya ha sido
sugerido, pero en el que quiero poner mds énfasis: la tecnologia no es neutra.
Cada innovacion tecnologica, y los robots sociales no son una excepcion,
incorpora valores, maneras de ver el mundo, promesas de sociedades futuras.
Incorporar robots sociales a las practicas de cuidado, no es bueno ni malo en
si mismo, pero tampoco es inocuo. Tendra efectos en la forma de cuidar, en
tanto que transformard relaciones, afectard a las identidades de las personas o
cambiard los significados de determinadas situaciones, entre muchas otras
posibilidades. Es basico, por tanto, que al plantearnos el uso de robots sociales
para el cuidado nos formulemos preguntas sobre cuestiones como los valores
que seran fortalecidos, las relaciones sociales que seran posibilitadas y las que
seran dificultadas, o la manera en que mejorara el cuidado la incorporacion de
un robot social determinado. Y hacerlo siempre caso por caso, a partir de expe-
riencias reales y/o plausibles. Los debates inspirados en fantasias futuristas
pueden contribuir poco a la toma de decisiones serena y razonada.
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