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Por iniciativa del Grupo de Ciencia de Datos y Salud
Publica (CDSP) se convoco a un conjunto de estudian-
tes, profesionales y académicos/as que se desempefian
en esta drea, quienes se reunieron el pasado jueves 17
de agosto en la Escuela de Salud Publica. El objetivo
fue definir y elaborar las lineas temadticas de las 1%
Jornadas de Ciencia de Datos y Salud Publica a reali-
zarse en enero de 2024 (ver el listado de asistentes en
los agradecimientos).

La discusién se llevé a cabo en tres mesas, en las
que se discutieron: 1) los alcances de cada linea, 2)
los actores involucrados y 3) el rol de la academia, el
gobierno y las empresas. Al final de la sesién se realizd
una plenaria en donde se expusieron y discutieron los
principales puntos abordados en cada mesa. A con-
tinuacién se presenta un resumen de la discusién en
cada una de ellas.

Mesa 1: Soluciones de ciencia de datos pa-

ra la salud publica
1) éCuales son los alcances de la linea tematica?

Se identificaron tres ejes que delimitan el alcance
de esta linea. Como primer eje se abordaron las posi-
bles soluciones para la captacion y procesamiento de
datos. Lo anterior, considerando que uno de los prin-
cipales propdsitos tras la aplicaciéon de la ciencia de
datos a la salud publica proviene de la necesidad de
asegurar la calidad e integridad de los datos de salud,
frente a su reciente proliferacion. Para esto se hace ne-
cesario elaborar y mantener catdlogos abiertos de ba-
ses de datos actualizados y aptos para su uso en sa-
lud publica. Por otra parte, se requiere la definicién y
aplicacién de estdndares y arquitecturas para el mane-
jo de tales datos. Se identificé la interoperabilidad de
los sistemas de informacidn, tanto de salud como de
los distintos organismos del Estado, como un atributo
indispensable para poder compartirlos. Ademads se re-
quieren arquitecturas que permitan integrar datos in-
tersectoriales con datos de salud locales para que las
soluciones sean adecuadas para cada territorio. Este
eje también considera los nuevos sistemas de registro
y captacién de datos a partir del uso de plataformas
web, dispositivos mdviles y redes sociales.

El segundo eje fue el modelamiento de datos pa-
ra la salud publica. Este comprende los modelos que
abordan la salud desde el enfoque de los determinan-
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tes sociales de la salud, incluyendo el modelamiento de
los fendmenos epidemiolégicos, asi como de la oferta
del sistema de salud y de los determinantes sociales de
la salud. Considera también la implementacién de mo-
delos que sirvan para la prevencién y la promocién de
la salud; asi como modelos predictivos que busquen un
tratamiento integral de las personas enfermas, es decir,
desde el enfoque biopsicosocial. Resultan de particular
interés los modelos que incorporen datos geoespacia-
les o de texto libre por su capacidad para aportar nueva
informacidn.

Finalmente, como tercer eje de esta linea se en-
cuentran las prdcticas de visualizacidn, interpretacion
y comunicacién de datos, que permitan acercar los da-
tos y la salud publica a las personas. En particular, las
formas en que la ciencia de datos sea centrada en las
personas para que pueda apoyar la comunicacion de
riesgo a la ciudadania. En este contexto, las y los parti-
cipantes destacaron la necesidad de conocer e identifi-
car los visores de datos que se construyen en las insti-
tuciones de salud, muchos de los cuales son descarga-
bles.

2) é¢Quiénes son los actores relevantes involucra-
dos?

En primer lugar, el Ministerio de Salud y las repar-
ticiones y organismos que dependen de él. En parti-
cular el Departamento de Epidemiologia y el de Salud
Digital que impulsan politicas de salud y de digitali-
zacién en salud, asi como el Instituto de Salud Publi-
ca (ISP) que genera politicas regulatorias de bienes y
servicios en salud. Por otra parte, son relevantes otras
instituciones del Estado que proveen datos indispen-
sables para salud publica, como el Instituto Nacional
de Estadistica (INE), el Ministerio de Desarrollo Social
y Familia (principalmente a través de la encuesta CA-
SEN), el Ministerio del Medio Ambiente, el Instituto
Meteoroldgico y, finalmente, el Ministerio de Ciencia,
Tecnologia, Conocimiento e Innovacién, que impulsa y
financia proyectos de ciencia de datos para la salud pu-
blica a través de la Agencia Nacional de Investigacion
y Desarrollo (ANID), y la Corporacién de Fomento de
la Produccién (CORFO).

Por otra parte, se encuentran los centros de inves-
tigacion que trabajan en aplicaciones de la ciencia de
datos a problemas de salud publica como, por ejemplo,
el Centro Nacional en Sistemas de Informacién en Sa-
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lud (CENS), el Centro Nacional de Inteligencia Artifi-
cial (CENIA), el Instituto Milenio en Ingenieria e Inteli-
gencia Artificial para la Salud (I-Health), el Centro de
Microdatos (CMD), el Instituto Milenio Fundamentos
de los Datos (IMFD), el Centro de Modelamiento Ma-
tematico (CMM) y el Instituto de Sistemas Complejos
de Ingenieria (ISCI). Asimismo, participan las empre-
sas de registros clinicos electrénicos y tecnologias de
informacién y comunicacién en salud.

3) éCudl es el rol de la academia, el gobierno y el
sector privado?

Para desarrollar el campo de ciencia de datos para
la salud publica, se requiere que los organismos pu-
blicos puedan compartir datos fidedignos tanto de la
salud como de los contextos socioecondmicos, educa-
cionales y medioambientales de la poblacién. La aca-
demia debe colaborar en mapear las fuentes de datos
relevantes para la salud publica y definir estdndares
cientificos de los datos y aplicaciones que aseguren ca-
lidad de los datos y su uso en las aplicaciones para la
salud publica. El sector privado, en tanto, tiene el rol
de impulsar el desarrollo de soluciones de ciencia de
datos, experiencia que también es importante conocer
y relevar.

Mesa 2: Etica y gobernanza de datos para
la salud publica
1) ¢Cudles son los alcances de la linea tematica?
Abarca aspectos legislativos (por ejemplo, marcos
normativos paradigmaticos como el europeo y el es-
tadounidense) e institucionales (comités de ética de la
investigacion), pero les trasciende al abarcar dimensio-
nes practicas y colectivas, que se expresan en la forma
de abordar desafios y hacernos cargo de nuestras capa-
cidades como sociedad, pero también de los riesgos a
los que nos exponemos. Este aspecto fue relevado prin-
cipalmente en relacién a la naturaleza sensible que tie-
nen los datos que comprometen la salud. La mala uti-
lizacién plantea un problema razonable de “seguridad
critica”, o como un mecanismo que permitiria profun-
dizar desigualdades (ej., usuarios del sistema publico
vs. privado) o estigmatizar a grupos de personas (ej.,
con VIH). Por otra parte, adquieren una materialidad,
una dimension concreta, la cual se ve reflejada en una
infraestructura y marco juridico, destinados a hacerse
cargo de estos problemas. Se reconoce una compleji-
dad de los alcances éticos, ya que al solo delimitarla a
un area ética-judicial, se deja de lado el rol de involu-
crar a la sociedad civil en la responsabilidad social de
la gobernanza, como un ideal de estado (por ejemplo,
levantando datos que son valorados por los pacientes
y comunidades, o promoviendo la “apropiacién” tecno-
l6gica en un sentido amplio). Por ultimo, un elemento
distintivo de esta dimension es la importancia que se
le otorga a socializar y a co-construir un propdsito de
las iniciativas y politicas publicas por parte del Estado

(por ejemplo, de apertura de datos). El Estado debe-
ria tener claridad cudles son las politicas publicas que
quiere generar, encaminar y facilitar el uso responsable
de los datos para la salud publica.

2) ¢Quiénes son los actores relevantes involucra-
dos?

El Ministerio de Ciencia, Tecnologia, Conocimien-
to e Innovacion, en especifico la ANID. La Secretaria
General de la Presidencia y su Division de Gobierno
Digital (que pasara al Ministerio de Hacienda). El Mi-
nisterio de Salud, particularmente la Oficina Nacional
de Bioética y los centros de salud -quienes levantan
los datos- y el Departamento de Estadisticas e Informa-
cién de Salud (DEIS), quienes los sistematizan y que a
su vez se han visto limitados en su facultad de publi-
car algunos datos. El Ministerio del Medio Ambiente
y la Subsecretaria de Telecomunicaciones son mencio-
nados en relacion con la medicidn del rango de sefial
comunicacionales y la cercania con hospitales, como
ejemplo de infraestructura y la materialidad del dato
en salud publica. La integracidn y confluencia en la go-
bernanza de datos de organizaciones con distinta es-
tructura, dependencia administrativa y naturaleza ju-
ridica, puede ser problemdtica. Finalmente, se destaca
la importancia de que la sociedad civil comprenda el
uso de los datos y su propdsito, y se promueva el desa-
rrollo de una reflexividad critica respecto a ellos, mas
que un mero uso de las tecnologias, entre ellas, las que
involucran la salud.

3) éCudl es el rol de la academia, el gobierno y el
sector privado?

La academia es la responsable de generar investi-
gacion y conocimiento sobre las mejores practicas y
estandares en ética y gobernanza de datos. Igual de
importante es la educacién y capacitaciéon de profesio-
nales y estudiantes en ética, privacidad y manejo de
datos en salud, promoviendo la alfabetizaciéon en datos
entre la comunidad. La academia proporciona un espa-
cio para innovacion y explorar nuevas técnicas, herra-
mientas y tecnologias para mejorar la gestiéon de datos
y la seguridad. Finalmente, la academia debe poner én-
fasis en la calidad y el estdndar ético y juridico, en de-
terminados casos (por ejemplo, en la recopilaciéon de
datos antropométricos por parte dispositivos maoviles).
Junto con ello, impulsar la reflexién académica, con-
siderando marcos normativos, estandares de compara-
cién/benchmark (OECD), posiciones e interdisciplina.
De igual manera, debe adoptar un espiritu critico ha-
cia la legislacion y las practicas actuales. Para ello, se
plantea necesario rescatar a los comités de ética en las
discusiones sobre las implicancias éticas de las investi-
gaciones que involucran el trabajo con datos que com-
prometen la salud.

El gobierno es el responsable de la gobernanza de
datos y de decidir qué datos se hacen publicos y cudles
no, lo que debiese hacer en funcién de una finalidad.
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Ademas, es el responsable de establecer la regulaciéon
y el marco normativo. Debe ejercer supervisiéon y con-
siderar la transparencia y la seguridad en la gestion de
datos debido a su caracter sensible, confidencial y a su
vez empoderador (por ejemplo, no sélo usar la tecno-
logia, sino reconocer sus riesgos como también para
lo que le favorece). El gobierno realiza promocién y
apoya y financia iniciativas de salud publica y proyec-
tos que involucran la ética y gobernanza de datos. De
igual forma, tiene el deber de retribuir a la poblacién
que proporciono los datos. De ello se desprende que es
el responsable de la gobernanza de datos y de decidir
qué datos se hacen publicos y cudles no, lo que debiese
hacer en funcién de una finalidad.

El sector privado juega un papel importante en la
gobernanza de datos. Desarrolla y ofrece soluciones
tecnoldgicas y herramientas para el almacenamiento,
andlisis y proteccién de datos. El sector privado pue-
de proveer financiamiento e invertir en investigacion
y desarrollo en dreas relevantes para la proteccién
de datos. Se centra en la colaboracién y trabajo en
conjunto con el sector publico y la academia en el
marco de politicas de innovacién tecnoldgica. Se re-
conoce que existe riesgo de profundizar desigualdades
a través del uso de datos y restringir su acceso pa-
ra su aprovechamiento publico, pero la colaboracién
academia-gobierno-privado debe apuntar a minimizar
estos riesgos.

Mesa 3: Cultura de transformacidon digital
para la salud publica
1) ¢Cudl es el alcance de la linea?

El alcance de la linea es amplio, transversal y abar-
ca diversos aspectos que van mas alla del mero registro
de datos. Por un lado, implica cambios en la forma en
que fundamentamos la toma de decisiones, por ejem-
plo, reemplazando la intuicién por informacién basada
en datos concretos. Esto, a su vez requiere que hayan
cambios en la accesibilidad a registros de datos de bue-
na calidad. Es posible que la falta de digitalizacion o
un buen registro de los datos en la actualidad se deba
a que ambos se entienden de forma limitada como la
simple recopilacién de informacién. Lo anterior estd le-
jos de la realidad, ya que la accesibilidad a registros de
buena calidad es lo que da valor a los datos en su uso
en multiples contextos, desde la investigacion hasta la
toma de decisiones, tanto por instituciones y empresas
como por individuos de la sociedad civil. Para cambiar
la actual y generalizada concepcién limitada sobre la
importancia del acceso y la calidad de los datos, esta
linea busca fomentar una mentalidad que promueva la
eficiencia en la captura de datos (“una buena cultura
de registro”) y su uso, mediante la educacién y comu-
nicacién de la importancia de la interdisciplinariedad
y cooperacion de todas las partes involucradas en la
transformacion digital.

2) éQuiénes son los actores relevantes involucra-
dos?

Los actores relevantes involucrados en la cultura de
transformacién digital son varios. En la escala indivi-
dual encontramos a las personas que son la fuente de
informacién para quienes la registran y la convierten
en datos. Luego, en una escala superior, estan las ins-
tituciones y empresas que desempefian un papel esen-
cial en la generacién, recopilacion, almacenamiento y
uso de datos. Entre las empresas destacan las empre-
sas tecnoldgicas que proporcionan herramientas y tec-
nologias para la captura, gestién y andlisis de datos.
El Gobierno estd presente en el establecimiento de re-
gulaciones y estandares, que deben promover la trans-
parencia y uso adecuado de los datos. Otro actor im-
portante es la academia, la cual contribuye con la in-
vestigacién, la educacion y la promocion de mejores
practicas en la transformacién digital. La sociedad civil
desempeiia un rol en la concientizacién, la proteccion
de los derechos de los individuos y la supervision res-
pecto al uso de los datos.

3) ¢Cual deberia ser el rol de la academia, gobierno
y empresas?

La academia deberia fomentar la colaboracién in-
terdisciplinaria y ensefiar la importancia de abordar
problemas en equipo mediante el uso de datos. Ade-
mas, deberia fomentar la difusion efectiva de sus resul-
tados. También podria ayudar a estandarizar procesos
y facilitar la transferencia de conocimiento desde la
investigacion hacia su aplicacién practica, prestando
ademads asesoria tanto a instituciones como empresas
y gobierno. El gobierno deberia establecer regulacio-
nes claras para proteger la privacidad y seguridad de
los datos, asi como promover estdndares de calidad en
la recopilacion y uso de éstos. Con estas regulaciones
y estandares, el gobierno puede agilizar la disponibi-
lidad de datos y promover la transparencia en su uso.
Por otra parte, las empresas tienen la responsabilidad
de ser conscientes de la relevancia de los datos y su
impacto en la sociedad. Ademads, podrian contribuir a
la educacién y concientizacién sobre la importancia de
la transformacion digital. Las empresas tecnoldgicas,
por otro lado, pueden proporcionar herramientas y
soluciones para la gestién de datos. Cualquiera de es-
tos actores —academia, gobierno y empresas— deben
ademas buscar formas de beneficiar a las comunidades
que son fuente de los datos con informacién relevante
para ellas, logrando con esto mostrar que ser fuente de
informacidn les beneficia.

Conclusiones

A través de estas mesas de discusion se evidencia-
ron una serie de puntos de convergencia que subrayan
la importancia de abordar estas lineas temadticas asu-
miendo sus intersecciones y considerando algunos as-
pectos clave. Particularmente, se destacé que la calidad
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e integridad de los datos, asi como su interoperabili-
dad, son esenciales para desarrollar soluciones efecti-
vas de ciencia de datos en salud publica. Ademas, se
resalt6 la importancia de la visualizacién y comunica-
cién de datos para acercar la informacién a la ciudada-
nia. Con esto, la transformacion digital no se limita a la
captura de datos, sino que implica una mentalidad que
promueva la eficiencia en su adquisicién y uso, fomen-
tando la colaboracion interdisciplinaria y la conciencia
sobre la importancia de los datos, bajo un marco éticoy
de gobernanza sélida. Este dltimo punto resulta funda-
mental para garantizar un uso adecuado y responsable
de la informacidn sensible en salud publica.

La academia, el gobierno y el sector privado desem-
pefian roles complementarios en estas lineas tematicas,
desde la investigacién y regulacién hasta la provision
de herramientas y soluciones tecnoldgicas. Asimismo,
se destaca una idea comun a todas las lineas: la nece-
sidad de garantizar que las personas que proporcionan
datos sean retribuidas y protegidas por los actores in-
volucrados en su recoleccion y uso.

Es importante destacar que estas lineas no deben
interpretarse como limites rigidos, sino como areas de
interaccion y colaboracién. La discusiéon contintda y
confiamos en que estas jornadas sirvan como punto de
partida para un didlogo continuo y para la generacion
de soluciones innovadoras en el campo de la ciencia
de datos para la salud publica.
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