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01. Introduccion

La Comunidad de Conocimiento del Centro de Inteligencia Artificial y Salud para América Latina y
el Caribe (CLIAS) constituye un espacio regional de intercambio, analisis y co-creacion orientado a
promover el desarrollo y uso responsable de la IA en el ambito de la salud. El Grupo de Trabajo
“Datos y Métodos”, que es parte de esa Comunidad, funciona como un espacio especifico dedicado
a los desafios técnicos, éticos y operativos vinculados al uso de datos. Desde la generacion y
gestion de datos hasta el despliegue de modelos en entornos reales, el grupo analiza practicas,
identifica obstaculos y promueve enfoques responsables, inclusivos y adaptados al contexto
regional, con el objetivo de mejorar la calidad, confiabilidad y aplicabilidad de las soluciones de IA
en salud, bajo principios de equidad, transparencia y proteccién de derechos.

La gestion y uso de datos en salud se han convertido en un componente central para el disefio de
politicas publicas, la mejora de la atencién y la produccion de conocimiento. Sin embargo, este
potencial convive con multiples desafios: la heterogeneidad de las fuentes de datos, la calidad y
completitud de los registros, la presencia dominante de datos no estructurados y las tensiones entre
marcos conceptuales clinicos, sociales y operativos.

Este documento sistematiza aprendizajes derivados de dos experiencias desarrolladas en el marco
de la Comunidad, ambas presentadas y discutidas colectivamente.

El objetivo del documento es reflexionar sobre la calidad de los datos en salud, las estrategias
metodoldgicas y conceptuales involucradas en su produccion, estandarizacion y uso, asi como
sobre las oportunidades emergentes asociadas a la interoperabilidad y al empleo de datos
sintéticos.

Las experiencias analizadas tienen origenes de datos y abordajes metodoldgicos distintos, pero
comparten problematicas estructurales:

o Una experiencia enfocada en salud materna, basada en la transformacion de datos clinicos
y la generacion de datos sintéticos bajo el modelo OMOP (Observational Medical Outcomes
Partnership) ;

o Otra centrada en la deteccion automatica de consultas de salud sexual y reproductiva en
personas con discapacidad, apoyada en datos no estructurados de historias clinicas
electrénicas y procesos de anotacion manual.

A partir de estas experiencias, el documento sistematiza aprendizajes y conclusiones que aportan
a la reflexién colectiva sobre los modos de producir, estructurar y utilizar datos en salud.
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02. Enfoques y consideraciones sobre la
calidad de los datos en salud

La utilizacion de datos en salud implica comprender que los registros disponibles son el resultado
de procesos complejos de atencion, documentacién y gestion. Su calidad, en términos de
consistencia, completitud y validez, depende tanto de las infraestructuras tecnolégicas como de las
practicas institucionales y de los supuestos conceptuales que estructuran el registro clinico.

Desde la experiencia de la CDC, la calidad de los datos en salud puede analizarse a partir de al
menos cuatro dimensiones interrelacionadas:

o} entendida como la consistencia interna, la completitud de los
registros, la validez clinica y la coherencia temporal. Deficiencias en cualquiera de estos
aspectos limitan la interpretabilidad y el uso analitico de la informacion.

0 particularmente relevante para el desarrollo de modelos analiticos
y de inteligencia artificial, donde la escasez de registros puede restringir la capacidad de
generalizacion y deteccion de patrones.

o} entender cémo, por quiénes y con qué proposito
se generan los registros, evitando lecturas que no contemplen las practicas concretas de
atencion.

o articulacion de saberes clinicos, sociales, técnicos y

éticos desde las etapas iniciales de los proyectos, como condicidon para mejorar tanto la
calidad como la relevancia de los datos.

Entre las estrategias utilizadas para abordar estas dimensiones se incluyen metodologias
estructuradas de andlisis (como CRISP-DM), procesos de estandarizacién semantica, técnicas de
procesamiento de lenguaje natural aplicadas a datos no estructurados y, en determinados
contextos, el uso de datos sintéticos como complemento a los datos reales.
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03. Experiencia 1: Estandarizacion y
datos sintéticos en salud materna

La primera experiencia se centré en el estudio de la morbilidad materna, abordando dificultades
estructurales frecuentes en el uso de datos clinicos reales: dispersion de fuentes de informacion,
utilizaciéon de vocabularios orientados a fines administrativos o de facturacion, predominio de texto
libre y restricciones de acceso derivadas de consideraciones éticas y de privacidad.

Frente a este escenario, el proyecto adoptd el modelo de datos OMOP como estrategia central.
OMOP es un modelo de datos comun disefiado para estructurar informacion clinica de manera
estandarizada, apoyado en vocabularios controlados y en una arquitectura que separa los datos de
las herramientas analiticas. Su implementacion permite que datos provenientes de distintas
instituciones y sistemas puedan analizarse con herramientas compartidas y compararse entre si.

Desde la perspectiva de la comunidad, la adopcién de OMOP no constituye Unicamente una
decision técnica, sino una estrategia para mejorar la calidad de los datos y fomentar la
interoperabilidad, reduciendo la dependencia de modelos propietarios y promoviendo practicas
reproducibles y colaborativas en investigacion en salud.

El proceso de transformacion de los datos al modelo OMOP implico decisiones complejas, mapeos
manuales y la articulacién de conocimientos clinicos y técnicos, especialmente en contextos donde
los vocabularios disponibles no fueron concebidos con fines de investigacion. Esta experiencia
evidencio que la estandarizacion es un proceso interpretativo y situado, que requiere acuerdos y
trabajo interdisciplinario sostenido.

En el marco de esta experiencia se identificd que la cantidad y la variabilidad de los datos reales
disponibles no alcanzaban para sostener el desarrollo y la evaluacion de modelos con mayor
robustez, lo que llevd a explorar la generacion de datos sintéticos mediante Synthea’ como
estrategia complementaria.

1 Synthea: herramienta de codigo abierto para la generacion de datos clinicos sintéticos, utilizada para pruebas, desarrollo
metodolégico y formacion sin comprometer datos reales.

5
Comunidad de
- T 00. Conocimiento % CLIAS



Experiencias y aprendizajes sobre practicas de produccion, estandarizacion
y uso de datos en salud en una comunidad de conocimiento.

El uso de datos sintéticos permitio:

o experimentar con definiciones clinicas y fenotipos sin comprometer la privacidad de las
personas,

o evaluar pipelines analiticos y procesos de transformacién a OMOP,
o y compartir datasets, codigo y resultados de manera abierta.

No obstante, la experiencia también evidencid limites relevantes, en particular la dificultad de
capturar la heterogeneidad clinica real y el riesgo de generar poblaciones sintéticas excesivamente
homogéneas si el modelado no incorpora suficiente complejidad clinica y contextual.

Estos aprendizajes permitieron comprender los datos sintéticos no como un reemplazo de los datos
reales, sino como una herramienta complementaria para el desarrollo metodolégico, la puesta a
prueba de enfoques y la formacion, particularmente relevante en contextos donde el acceso a datos
clinicos se encuentra restringido.

04. Experiencia 2: Datos no
estructurados, discapacidad y salud
sexual y reproductiva

La segunda experiencia abord6 un problema distinto pero complementario: la deteccion automatica
de consultas de salud sexual y reproductiva en personas con discapacidad a partir de historias
clinicas electrénicas con predominio de datos no estructurados.

En este caso, el desafio central consistid6 en traducir conceptos complejos del campo de la
discapacidad y los derechos sexuales y reproductivos, en definiciones operativas consensuadas
por perspectivas diversas sobre la problematica, reconocidas de forma consistente por diferentes
personas expertas y susceptibles de ser identificadas y utilizadas por modelos computacionales.

Los datos no estructurados presentan multiples dificultades, entre las que se incluyen la
ambigiiedad semantica, la variabilidad en el lenguaje clinico, la ausencia de campos especificos
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para registrar determinados fenédmenos y las tensiones entre distintos modelos de interpretacion,
en particular entre el modelo médico y el modelo social de la discapacidad.

El abordaje metodoldgico incluyd mesas de trabajo participativas, definiciones consensuadas de
conceptos, seleccion dirigida de registros y un proceso iterativo de anotacion manual para
consolidar criterios consistentes entre diferentes personas expertas. Este proceso permitié visibilizar
que la representacién de la discapacidad en la historia clinica electrénica suele ser fragmentaria,
implicita y atravesada por supuestos, lo que impacta directamente en la calidad de los datos
disponibles.

En esta experiencia, el proceso de anotacién de datos y construccion de etiquetas constituyé el
nucleo metodoldgico del abordaje. Una etiqueta se defini6 como una categoria asignada a un
fragmento de texto o a un registro completo de la historia clinica electronica para sefialar la
presencia de un fendbmeno de interés, como una consulta de salud sexual y reproductiva, una
mencion de discapacidad o la coexistencia de ambos.

A medida que avanzo el proceso de anotacion, se hizo necesario explicitar y sistematizar los
criterios utilizados. De este modo, se elaboré un manual de anotacién, construido de manera
colectiva e iterativa, que permitié traducir los acuerdos conceptuales alcanzados en criterios
operativos concretos. En este manual se definieron:

o las definiciones operativas de cada etiqueta,
0 los criterios de inclusion y exclusion,
o las reglas para resolver ambigluedades,
0 Yy los mecanismos para documentar desacuerdos y revisiones.
Este trabajo no so6lo habilité el entrenamiento de modelos automaticos, sino que generd un recurso

metodoldgico reutilizable, que transparenta las decisiones tomadas y contribuye a mejorar la calidad
y trazabilidad del analisis de datos en salud.

Con los datos etiquetados automaticamente se entrenaron diferentes modelos predictivos. Se
analizé el comportamiento de estos modelos, en particular, la distribucion de errores desde un
punto de vista de equidad. Se observé que se producian mas errores en clases minoritarias: en el
caso de hombres, no se identificaron registros sobre salud sexual y reproductiva en una proporcion
mayor que en el resto de clases. En cambio, se observé que se identificaban mas registros de
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personas con discapacidad errbneamente como de consultas sobre salud sexual y reproductiva en
el caso de adultos, mas que en otras franjas de edad. Y la casuistica mas grave: en nifios se produjo
una mayor cantidad de errores al no identificar como registros de atencién sobre salud sexual casos
que si lo eran. Estos errores pueden ser especialmente graves, al no identificar poblacion
especialmente vulnerable en situaciones que pueden ser potencialmente complejas (violencia,
trastornos graves).

Este analisis caracteriza areas problematicas en este tipo de aplicacion de inteligencia artificial, y
permite identificar oportunidades de mejora para futuros desarrollos del proyecto, por ejemplo,
obteniendo mas datos especificamente para estas clases minoritarias.

05. Conclusiones y aprendizajes
compartidos con la CDC

La A partir del trabajo colectivo y del intercambio en la comunidad, se identifican los siguientes
aprendizajes clave:

o La constituye una
decision metodologica y estratégica para mejorar la calidad de los datos, favorecer la
interoperabilidad y habilitar la produccion colaborativa de conocimiento.

o Los se consolidan como una herramienta complementaria relevante,
especialmente para el desarrollo metodoldgico, la validacion de enfoques analiticos y la
formacion, sin sustituir el valor de los datos reales.

o El abordaje de requiere metodologias especificas que reconozcan
la complejidad del lenguaje clinico y las practicas de registro.

o La emerge como un aprendizaje
metodoldgico central, al permitir operacionalizar conceptos complejos, mejorar la calidad de

los datos y generar recursos reutilizables.

o La deben abordarse de manera integrada, ya que grandes
volumenes de datos de baja calidad pueden reproducir sesgos e invisibilizar poblaciones.

o El principal valor de las experiencias sistematizadas reside tanto en los resultados técnicos

como en los generados.
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