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Seminario ‘Huella digital ¢servidumbre o servicio?

Big Data en el diagndstico y tratamiento de enfermedades

(Sintesis de la sesion del 17 de septiembre 2020)

El pasado 17 de septiembre, el comité de expertos del Seminario Permanente La Huella Digital: ¢ servidumbre
o servicio? ha celebrado su sexta sesion por videoconferencia. Continuando con el andlisis del uso de grandes
datos e inteligencia artificial (IA) en distintos sectores de actividad, esta sesién se ha centrado en el
diagnéstico y tratamiento de enfermedades y en la gestidn epidemiolégica. Como teldn de fondo esta en
cuestion la neutralidad de las formas algoritmicas utilizadas, la posibilidad de identificar patrones de
comportamiento de las personas, influenciarlos e incluso modificarlos. La idea que subyace es que asistimos
a una evolucidon de la ciencia y la tecnologia en la que, mas que explicaciones causales, se buscan
correlaciones significativas.

La sesidn contaba con una ponencia inicial de José Ramdn Amor Pan, Coordinador del Observatorio de
Bioética de la Fundacidn Pablo VI y con comentarios de Alex Sdnchez-Vivar, de NHS (National Health Services
Scotland), y de Cristdbal Belda Iniesta, Subdirector General del Instituto de Salud Carlos Ill, ambos centrados
en la gestién y las consecuencias de la pandemia Covid 19.

Cuestiones de bioética

Al hablar del andlisis de datos masivos en el sector de la salud, hay una cosa clara: las herramientas de Big
Data pueden traer un beneficio enorme en el diagndstico, en el tratamiento y en la prevencién de
enfermedades. En este sentido, no sélo hay muchos hechos y conquistas, sino que se nos anuncia un
panorama de promesas verdaderamente alentador: gracias a la IA, los profesionales de la medicina pueden
llevar a cabo andlisis mas precisos y detallados de los complejos datos sanitarios de sus pacientes incluso
antes de que estos caigan enfermos, y proporcionarles un tratamiento preventivo personalizado. En el
contexto del envejecimiento de la poblacién europea, la IA y la robédtica pueden ser herramientas muy
valiosas para ayudar a los cuidadores y contribuir al cuidado de las personas mayores, asi como para vigilar
las condiciones de los pacientes en tiempo real (monitorizacién). Se habla de interfaces cerebro-ordenador,
implantes, exoesqueletos, farmacos personalizados y dirigidos, seleccién de embriones... y se suefia con
superinteligencia, superlongevidad y superbienestar.

A la par que los hechos y promesas surgen los problemas éticos que hacen mds necesaria que nunca la
reflexion bioética. En la ponencia se sefialan por lo menos cinco nuevas areas de problemas bioéticos:
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- la seleccidon de los datos que se introducen. El diagnéstico y el tratamiento médicos necesitan tener
en cuenta, no sélo datos objetivos, sino también una serie de pardmetros subjetivos tales como las
sensaciones del paciente o la variabilidad que supone un territorio, un grupo étnico o determinada
poblacién. Es decir que, a la hora de construir un algoritmo, es necesario tener en cuenta ciertas
subjetividades que pueden influir directamente en los resultados.

- larelacién médico-paciente, es decir, el impacto que tiene el uso de tecnologias como la Inteligencia
Artificial (IA) y el Big Data en el rol del médico y el nivel de humanizacién de la asistencia sanitaria.

- el concepto de justicia y todas las repercusiones que el uso de grandes datos tiene en ésta (como el
tema de la pobreza).

- el nacionalismo y las cuestiones de geoestrategia que pueden ser determinantes, por ejemplo, en la
elaboracion, la prueba y la distribucién de vacunas.

- larealidady las ilusiones en torno a la “mejora humana” (human enhancement).

Frente a estos grandes problemas, se parte sin embargo de una conviccién: el uso de grandes datos en salud
es, esencialmente, un imperativo moral: no seria ético no utilizar el potencial del Big Data y los modelos de
IA en medicina. Los beneficios que el uso de estas herramientas puede traer para la salud publica hacen que
su aplicacién se entienda como un imperativo moral. Pero ante dicho imperativo, y para abordar los
problemas bioéticos que se han enunciado, el utilitarismo probablemente no es el Unico (ni el mejor)
paradigma ético. Existe un riesgo de que el mayor bien para el mayor nimero pueda en ocasiones llevar a
los cientificos encargados de la toma de decisiones a afectar directamente la integridad del individuo.

Privacidad vs obligacidon de compartir datos

Si bien la propiedad de los datos no es el Unico problema desde el punto de vista bioético, sin embargo, esta
cuestion concentra la atencién del debate: por un lado, se puede defender que los datos de salud no son
personales, sino patrimonio de la humanidad. Pero por otro, se puede entender que la obtencidn y
manipulacion de datos personales puede atentar directamente contra la privacidad y dignidad de la persona.

La posibilidad de una obligatoriedad, o deber moral, de ceder datos de salud deriva de la necesidad de datos
para superar, a nivel social, la mayoria de las enfermedades. Por ejemplo, solo gracias a que se han
compartido datos de salud a través de la historia se ha conseguido encontrar cura a enfermedades como la
diabetes o la leucemia. En el caso de la vigilancia epidemiolégica, los datos son primordiales para que las
medidas de las autoridades consigan controlar la pandemia y reducir la mortalidad. Sin datos es imposible
detectar brotes, identificar las medidas de control necesarias o evaluar las consecuencias de la pandemia.
Para todo esto son necesarios los modelos de vigilancia que, gracias a las tecnologias de tratamiento de
datos, permiten actuar con rapidez en tiempos de pandemia. Estos modelos permiten también predecir y
alertar sobre la aparicion de enfermedades, ayudan a elaborar mapas de incidencia, mediante el uso de IA
colaboran en el diagndstico y tratamiento, ademds de permitir el rastreo para evitar la propagacién.
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Covid 19: dramatica ausencia de datos clinicos

El uso de las tecnologias de grandes datos en temas de salud publica adquiere un nuevo matiz en el contexto
de la pandemia Covid-19. En marzo de 2020, el mundo se pard. En Espafia, el sistema sanitario quedd
colapsado en semanas y las unidades de cuidados intensivos quedaron desbordadas. Médicos y equipos de
enfermeria se enfrentaron a una enfermedad completamente desconocida, no tenian ningin dato, veian
entre sus pacientes ciertas similitudes que intentaban conectar, pero no contaban con informacién clinica,
asi que no podian diagnosticar ni tratar a los pacientes.

En las primeras semanas de la Covid-19, los sanitarios trabajaban por salvar vidas ante una enfermedad de
la cual nadie tenia ni experiencia ni conocimiento. De ahi la urgencia de permitir que la enorme capacidad de
predicciéon de los datos poblacionales pueda explotarse sistematicamente — como en el programa de
“medicina de precisién” que acaba de aprobar el gobierno espafiol para su desarrollo en el Instituto Carlos
IIl —y prolongarse hasta volver al nivel de las personas, hasta tener aplicabilidad individual para mejorar el
diagndstico. Es decir que, partiendo de datos personales anonimizados y globalizados, se busca que las
herramientas de Big Data sean capaces de generar utilidad personal para la prevencidén o el tratamiento de
la enfermedad. Desde este punto de vista, emerge un concepto de bien mayor a proteger precisamente
cuando se requieren todos los datos disponibles en una catastrofe de salud publica como la actual. En esta
linea, paraddjicamente, incluso aquel que se rehuse a compartir sus datos personales de salud serd atendido,
diagnosticado y tratado con la informacién que brindan los datos de quienes han cedido informacion.

De lo colectivo a lo individual

Todo esto implica que la gestidn estructurada de los datos en salud genera un conocimiento que repercute
en la aplicacién de mejores tratamientos. El dato sale del individuo para alimentar una informacién global de
poblaciéon en virtud de la cual se toman decisiones de salud publica, pero al final el centro sigue siendo la
persona. En este sentido es preciso salir de un planteamiento moral abstracto y tener en cuenta la realidad
de la medicina clinica para defender la utilidad de los datos en medicina: al hablar de un deber de compartir
datos de salud, no se estd apelando a una ética puramente utilitarista, sino que se entiende ésta como
complementaria de una ética de las virtudes.

Las proposiciones del utilitarismo y la ética de las virtudes se pueden ver como complementarias si en el
debate ético se plantea no sélo qué principios estan en conflicto, sino la utilidad general de compartir los
datos y el fin buscado: que el beneficio de la informacién de los datos se vea en ultima instancia en el
individuo. Es decir que, en el tema de la propiedad y el uso de datos, hay que entrar en el por qué o el para
qué. Tratandose de datos de salud, precisamente, el tratamiento algoritmico y la IA permiten volver de lo
colectivo a lo individual. En este sentido su uso es compatible con una visién del bien comun como las
condiciones que permiten a todos participar en algo bueno; en el caso concreto, la explotacion de datos de
salud, aun siendo de caracter “utilitaria”, puede responder a una visién que busca no olvidar a nadie, ni
descartar a nadie.
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Las proposiciones éticas en tema de gestidon de grandes datos deben tener una aspiracion y una tendencia
universal. Actualmente los datos que genera un individuo pueden llegar a las manos de empresas de distintas
partes del mundo, de ahi que se vea necesario una propuesta de una ética universalizable para valorar la
actuacidn sobre el uso de los datos de cualquier persona en cualquier parte del mundo.

Publico y privado

En este campo, como en otros, es necesario abordar también la interaccidén entre sector publico y privado.
Muchas empresas privadas cuentan con cantidad de datos de ciudadanos que utilizan para su beneficio y que
pueden ser de utilidad para la salud; por ejemplo, Facebook y Google acumulan una enorme cantidad de
datos de estilo vida que podrian utilizarse para el beneficio de la salud publica.

La colaboracién publico-privada se ve como fundamental para los encargados en temas de salud publica,
puesto que, en la salud, ademas del historial clinico, afectan los hdbitos de vida, los anhelos, los vicios y
virtudes, asi como los lugares que se frecuentan, entre otros. Dicha cooperacion puede contribuir a tener la
imagen completa necesaria para hacer frente a ciertas enfermedades.

Por supuesto, el interés de las empresas es obtener beneficios econédmicos, pero muchos defienden que se
busque un espacio de colaboracidon siempre y cuando se utilicen las herramientas de Big Data con
responsabilidad. En este sentido se defiende la tendencia a la democratizacién de las herramientas y de los
datos para no dejar a nadie al margen. La responsabilidad es la pieza clave en la colaboracidén publico-privado.

El buen hacer depende de la responsabilidad individual y colectiva, tanto publica como privada. Pero esto
requiere un seguimiento y una rendicion de cuentas ante instituciones adecuadas. Es necesario avanzar en
la cooperacién multilateral para lo cual hard falta adaptar las instituciones internacionales. En la cuestion
politica, entendida como la capacidad de unidades mas grandes y pequefias de emprender acciones
colectivas, se requiere de la capacidad de accién colectiva en instancias internacionales. Es necesario pensar
en como se puede reavivar la cooperacidn para tratar los temas de gestion de grandes datos en salud publica
en un marco global, util y eficaz para todos.
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