Ciencia de Datos para la Salud Publica: Una conversacidon necesaria
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La digitalizacién esta generando una transforma-
cién profunda en la sociedad y la pandemia aceler6 y
profundizé la digitalizacién en muchas areas, inclui-
da la salud publica. Numerosas iniciativas surgieron
o desplegaron su potencial en este periodo tales co-
mo ICOVID Chile, Covid Analytics o el Hospital Digital
[1, 2, 3]. ¢Hacia dénde estd llevando la digitalizacion
a la practica e investigacion de la Salud Publica? y
équé rol estd jugando la comunidad salubrista en es-
te nuevo campo de desarrollo? El aniversario nimero
80 de la Escuela de Salud Publica y 40 del Magister
en Bioestadistica de la Universidad de Chile brindan
una oportunidad para discutir sobre estos cambios, sus
potencialidades y curso. En este articulo destacamos
algunos conceptos para delinear los alcances de la dis-
cusion.

¢Qué es la digitalizacion en salud publica?

La digitalizacién es un concepto amplio que se ha
aplicado en salud publica con distintos alcances [4].
Por ejemplo, la politica Sistema de Informacién de la
Red Asistencial, SIDRA, informatizé los registros clini-
cos de los centros de salud que se se hacian en papel
a través de la implementacién de soluciones comer-
ciales y desarrollos informaticos propios, sin producir
cambios sustanciales en los procesos asistenciales [5];
la implementacién del sistema de trazabilidad de en-
fermedades de notificacién obligatoria, Epivigila, opti-
mizé la vigilancia epidemioldgica mediante un manejo
dindmico de los datos [6]; y la implementacién del
sistema de gestion de la demanda como Telesalud ha
establecido nuevos canales de comunicacién y rela-
cién de los centros de salud con los usuarios, pudiendo
cambiar més profundamente la forma en que tradicio-
nalmente se han vinculado con la red de salud [7].
Todos son ejemplos de politicas de digitalizacion en
salud publica con distintos niveles de impacto en dife-
rentes instancias de la institucionalidad sanitaria. Asi,
es posible desagregar este concepto en acepciones mas
especificas, distinguiendo la digitalizacién de la digiti-
zacion y de la transformacion digital [4]. En efecto, la
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digitizacion (o informatizacion) comprende el proceso
técnico de transformar registros analogos a digitales;
la digitalizacién, constituye el proceso organizacional
para mejorar la eficiencia y los resultados con tecnolo-
gia; y la transformacién digital, consiste en un cambio
disruptivo en las relaciones entre los participantes del
sistema con el uso de tecnologia. Cada uno de ellos
constituye un nivel de profundizacién que engloba a
otro.

¢Qué es la ciencia de datos para la salud
publica?

Producto de la digitalizacién, de la disponibilidad
de datos y del desarrollo de métodos para explotarlos y
analizarlos, ha emergido el campo de Ciencia de Datos
para la Salud Publica [8]. La contribucién de la cien-
cia de datos a la salud publica no es nueva. Su vinculo
se ha ido estrechando gracias al importante volumen
de datos secundarios, generado tanto por los sistemas
de salud como por instituciones afines, y se ha imple-
mentado para la formulacién de modelos predictivos,
seleccién de predictores asociados a una variable res-
puesta y para la formulacién de nuevas hipoétesis de-
rivadas del descubrimiento de patrones ocultos en los
datos. Estas metodologias se han perfeccionado para
el trabajo con volimenes de datos cada vez mayores
en que el ruido, la escala y su complejidad dificultan
los abordajes convencionales, aportando técnicas pa-
ra realizar el procesamiento de datos de una mane-
ra sistematica, coherente y consistente entre proyectos
[8]. Estos métodos de analisis pueden presentar barre-
ras para la interpretacién causal de sus resultados, sin
embargo, una prediccion precisa es igualmente valiosa
para la préctica de la prevencién en salud publica. Jun-
to con eso, recientemente existen desarrollos en meto-
dologias computacionalmente intensivas que, simulta-
neamente, permiten realizar inferencia causal y de ese
modo contribuir no sélo a la prediccion sino también a
la comprensioén de los fendmenos en estudio [9].

El desarrollo de estas nuevas tecnologias, frente al
aumento del volumen y complejidad de los datos de
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salud publica, requiere que los salubristas desarrollen
habilidades propias de la ciencia de datos, esto con
el fin de orientar la investigacién y practica de la sa-
lud publica basada en la generacién de conocimiento
a partir de esta informacién. Este nuevo conocimien-
to debe aspirar a ser producido de una forma ética,
centrada en la interpretabilidad y reproducibilidad de
los resultados, y enfocada en la superacién de las des-
igualdades que el trabajo con fuentes de datos de reco-
leccién rutinaria podria perpetuar [8]. A partir de esto,
la ciencia de datos para la salud publica se define co-
mo “el estudio de la formulacidn y respuesta rigurosa
de preguntas para mejorar la salud y bienestar usando
un proceso data céntrico que enfatiza claridad, repro-
ducibilidad, comunicacién efectiva y practicas éticas”
[8]. Esta definiciéon mantiene el foco propio de la salud
publica en la proteccidon y promocidn de la salud de las
poblaciones, e incorpora la forma en que la emergen-
cia de grandes volimenes de datos, computadores con
gran capacidad de andlisis y el trabajo interdisciplina-
rio entre las ciencias de la computacion, la estadistica
y la salud publica se complementan en la bisqueda de
este objetivo. En este sentido, trasciende las dreas tra-
dicionales de la salud publica, como la epidemiologia
y bioestadistica, asi como también delimita un campo
de aplicacion y reflexién para la ciencia de datos. De
este modo, se configura como una interdisciplina que,
a la vez que toma elementos de las disciplinas que le
dieron origen, es capaz de delinear un camino de de-
sarrollo propio.

Una propuesta para delimitar la discusion

Sostenemos que para comprender la magnitud y di-
reccion de los cambios en curso se requiere considerar
tanto la digitalizacién en salud salud publica como la
ciencia de datos para la salud publica. La digitalizacion
en salud publica (1 y 3 en el diagrama de Venn) abar-
ca tanto los procesos de informatizacion, digitalizacién
y transformacidn digital, asi como aborda los procesos
en que la tecnologia es incorporada en salud publica y
produce cambios en los actores y relaciones al interior
del sistema de salud. Politicas como el desarrollo de
Epivigila, el escalamiento del sistema Telesalud a toda
la red publica, la implementacién del Hospital Digital y
la integracién de registros clinicos electronicos pueden
ser comprendidos bajo la perspectiva de digitalizacion
en salud publica. Por otra parte, la ciencia de datos
para la salud publica (2 y 3 en el diagrama de Venn)
abarca los métodos y las aplicaciones en que los da-
tos pueden ser explotados para que sirvan al propdsito
de la salud publica. Iniciativas como ICOVID y Covid
Analytics pueden ser entendidas desde esta mirada.

A la interseccién de estos dos conceptos en un nue-
vo campo de desarrollo interdisciplinar y de aplicaciéon
le denominamos digitalizacion y ciencia de datos pa-
ra la salud publica (3 en el diagrama de Venn). En es-

ta interdisciplina, ambos conceptos se entrelazan para
considerar las necesidades y oportunidades existentes
dentro de sus propios procesos, asi como en los pro-
cesos del otro. El objetivo de esta “simbiosis” apunta
a garantizar que los datos y los analisis utilizados pa-
ra mejorar la salud ptblica sean claros, reproducibles,
eficientes y éticos. Si bien este nuevo campo tiene mu-
cho en comun con los ya instalados de Salud Digital y
los Sistemas de Informacién para la Salud [10], éste se
diferencia en que su horizonte de aplicacién es la sa-
lud publica, entendida como la actividad encaminada
a mejorar la salud de la poblacién y la respuesta social
organizada a sus demandas [11]. Es decir, su horizon-
te es lo poblacional que, si bien dialoga con el nivel
bioldgico y clinico, lo trasciende.

£ )
/.C/','ﬁ - a)\
Sitalizalt™

Diagrama de Venn que representa la relacion entre la
ciencia de datos, digitalizacién y salud publica, y deli-
mita las intersecciones de interés para la discusion.

Los limites de este nuevo campo atin son difusos y
se confunden con aquellos de las disciplinas que le die-
ron origen. A esta dificultad se suma la difuminacion
que se produce entre la informacion clinica a nivel de
paciente y la informacion poblacional, dada por la gran
disponibilidad de datos digitales levantados a nivel in-
dividual, que a su vez permiten responder a interro-
gantes a nivel poblacional. Vemos ahi una oportunidad
de didlogo y aprendizaje para los que nos abocamos a
estos temas: cientistas de datos, investigadores y profe-
sionales de la salud ptblica y profesionales de la salud
digital.

Nuevos desafios éticos e institucionales

Si se necesita formular y responder preguntas de
manera rigurosa con el objetivo de promover la salud
y el bienestar, empleando un enfoque basado en datos
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que prioriza la reproducibilidad, la comunicacién efi-
caz y la ética, es esencial no solo adaptarse a las nuevas
tecnologias, sino también liderar su evolucion [8]. Con
todo, dicha evolucion debe velar por conservar el res-
peto a los principios de la salud publica, que apuntan a
proteger el bien comun e intervenir en su favor en con-
textos de incertidumbre [12]. Parafraseando a Keyes y
Galea [13], la tecnologia y su vertiginoso desarrollo no
deben orientar nuestras preguntas, sino mejorar nues-
tra capacidad para responderlas. Lo anterior también
implica preguntarse por los dilemas éticos e institucio-
nales que ésta genera [8].

Uno de los dilemas éticos mds relevantes en este
contexto es la pregunta por los intereses a los que res-
ponden los modelos de digitalizacién en salud publica,
asi como las amenazas que pueden representar para
la autonomia y/o la privacidad de las personas. Si bien
estos modelos apuntan a optimizar la atenciéon médica,
prevenir enfermedades y mejorar la calidad de vida,
también pueden estar influenciados por intereses eco-
nomicos y de control social. Asi, pueden representar
amenazas para la autonomia y privacidad de las perso-
nas, ya que la recoleccion masiva de datos [14] puede
también implicar la descontextualizacién y abstraccion
de las diferencias individuales, invisibilizando y/o exa-
cerbando inequidades existentes [15]. Ademas, la vigi-
lancia y obtencién de datos en linea plantean preocu-
paciones sobre consentimiento, privacidad y responsa-
bilidades de los equipos de investigacion [8], por ejem-
plo, en el hecho de que las personas ingresan de mane-
ra activa (ej., instalando una aplicaciéon de monitoreo
del suefio, o ingresando su peso), naturalizada y coti-
diana al proceso de generacion de datos, a diferencia
como lo harian en una encuesta [14]. De igual manera,
la omnipresencia de la informacién [4] y la tecnologi-
zacion de eventos vitales han desencadenado préacticas
de autogobernanza y autogestiéon en materia biomédi-
ca [16], lo que puede afectar la relacién entre poder
y sujeto desde una perspectiva biopolitica [17]. Ejem-
plos como el fenotipado digital y el monitoreo a través
de marcadores de eventos ingeribles [18] evidencian el
alcance de la intervencién biomédica en relacién con
las TICs, lo que puede resultar en consecuencias no
intencionadas y perjudiciales para la autonomia y pri-
vacidad de las personas.

Otro dilema de importancia refiere a cémo evitar el
desarrollo de estudios y politicas que ignoren sesgos,
que confundan asociaciones y causas, y/0 que ignoren
el bagaje de conocimiento cualitativo en salud publica.
La salud publica se caracteriza por su enfoque critico y
el uso del método cientifico, reconociendo que algunos
métodos novedosos pero opacos, como “cajas negras”,
podrian propagar sesgos en los datos [8]. Para evitar
el desarrollo de estudios y politicas con 16gicas datais-
tas (archi-empiristas) que ignoren sesgos, confundan
asociaciones y causas, se limiten solamente a describir

resultados paraddjicos o contraintuitivos, o desestimen
el conocimiento cualitativo, es esencial reconocer los
factores que limitan o potencian las elecciones indivi-
duales [19]. Ademas, es importante cuestionar la es-
tructura de los datos administrativos [20] y no limitar-
se a analisis superficiales que reafirmen o simplemente
constaten un mundo predefinido [14]. Lo anterior se
traduce en la necesidad de equilibrar el enfoque cuan-
titativo con el cualitativo, evitando caer en un positi-
vismo tecnocrético que sélo reafirme las fronteras de
conocimiento sobre la base de lo meramente observa-
ble [21] y volviendo a preguntarnos por “las causas de
las causas”.

Por ultimo, cabe preguntarnos respecto a la ma-
nera en que la explosion y el aprovechamiento de los
datos puede contribuir a generar y reproducir inequi-
dades. La introduccién de la ciencia de datos en salud
puede ser vista como parte de la creciente influencia
del bio-capitalismo en la medicina, lo que puede lle-
var a socavar el bien comun y la solidaridad en los
sistemas de salud [15]. La globalizacién capitalista
y la visidn anti-estatista generan ciudadanos auténo-
mos pero con limitada capacidad para ejercer dicha
autonomia, debido a incertidumbres y desproteccion
[22, 23]. La salud publica debe priorizar la justicia so-
cial [24] en un contexto donde los datos personales,
considerados “el petréleo del siglo XXI” en palabras
de Stefan Grof3-Selbeck (CEO 2009-2012 de la red so-
cial para profesionales Xing) [21], por lo que estidn
sujetos a una distribucidon desigual. La brecha digital
actual dificulta mantener objetivos de salud publica,
y una transformacion tecnoldgica podria agravar las
inequidades. Foucault argumenta que la biopolitica
responsabiliza a los individuos para gobernarlos efi-
cazmente, lo que lleva a la subyugaciéon y aumento
de vulnerabilidad para quienes no acceden a nuevas
tecnologias [13, 15]. Por ello, es necesario promover
una ciencia de la salud poblacional [13] e impulsar
cooperativas y repositorios de datos abiertos en salud
publica desde una perspectiva poblacional y humana,
pero conservando los ideales modernos ilustrados que
fundamentan la practica cientifica y que promueven la
democratizacion del conocimiento a personas margi-
nadas [17].

Una conversacion necesaria

Para motivar esta conversacién, a lo largo de 2023
realizaremos las 1as Jornadas de Ciencia de Datos y Sa-
lud Publica, organizadas desde la Universidad de Chile
y abiertas a toda la comunidad interesada en ser parte
de la discusion. En este evento queremos reunir a las
y los investigadores y profesionales que estan partici-
pando o tienen interés en participar de estos cambios:
1) académicas y académicos que investiguen en salud
publica o ciencia de datos, 2) tomadores de decisio-
nes e impulsores de politicas publicas, 3) profesionales
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y empresas que impulsan el desarrollo tecnolégico en
salud publica, y 4) estudiantes y/o profesionales con
interés de aprender sobre estas tematicas.

Queremos comprender los cambios en el campo de
la salud publica y ser conscientes del rol que desempe-
flamos como salubristas, académicos y profesionales.
Para encaminarnos en la comprensién de este fend-
meno, proponemos un marco amplio para la conver-
sacién que abarca los principales cambios en el campo
de la Salud Publica producto de la digitalizacién y de
su abordaje en investigacion a través de la ciencia de
datos. Con esto en consideracion, invitamos a la comu-
nidad salubrista, cientistas de datos y a profesionales
de la digitalizacién a participar de esta discusion su-
mandose a las las Jornadas de Ciencias de Datos en
Salud Publica, a realizarse en una serie de eventos a
lo largo del afio 2023 y que comenzd por una reunion
de lanzamiento! el 23 de mayo en la Escuela de Salud
Publica de la Universidad de Chile, y que serd seguida
por actividades en agosto y octubre.

Financiamiento

La Agencia Nacional de Investigaciéon y Desa-
rrollo de Chile (ANID) financia los estudios de
doctorado de Sandra Flores Alvarado, René La-
gos y Andrés Gonzdlez a través de la Beca de
Doctorado Nacional (CONICYT-PFCHA/ Doctorado
Nacional/ 2020-21200398, Subdireccién de Capi-
tal Humano/Doctorado Nacional/2022-21220971
y Subdireccion de Capital Humano/Doctorado
Nacional/2023-21230172). Las 1as Jornadas de Cien-
cia de Datos y Salud Publica cuentan con el financia-
miento del Departamento de Postgrado y Postitulo de
la Vicerrectoria de Asuntos Académicos de la Univer-
sidad de Chile a través del concurso “Estimulo para
proyectos académicos de estudiantes de postgrado de
la Universidad de Chile”, convocatoria 2022 — 2023.
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Discusion en grupos sobre el concepto de Ciencia de Datos para la Salud Publica y sus desafios.
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