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Prologo 1

Datos en salud como activo publico

Dra. Mlay Chomali Garib
Ministra de Salud, Gobierno de Chile.

En un contexto mundial marcado por crecientes demandas
ciudadanas, restricciones de recursos y avances tecnologi-
cos acelerados, la capacidad de generar, comunicar y utilizar
datos de manera efectiva se ha vuelto fundamental para
mejorar la toma de decisiones, optimizar la gestidén y avanzar
hacia una atencidén mas oportuna, equitativa y centrada en
las personas. Sin lugar a dudas, el fortalecimiento del uso
de datos en salud constituye hoy una prioridad estratéqgica
para los sistemas sanitarios modernos.

Como actores del sector salud, tenemos que reconocer que
los datos en salud son mucho mas que un insumo técnico,
son un activo publico que, gestionados adecuadamente,
permite orientar politicas informadas en evidencia, anti-
cipar y prevenir riesgos sanitarios, monitorear resultados
en tiempo real y fortalecer la continuidad del cuidado a lo
largo del ciclo de vida de las personas. Por otro lado, este
enfoque requiere asumir una mirada responsable sobre el
resquardo de los derechos de las personas, en especial en
lo relativo a la privacidad, la sequridad de la informacion y
el uso ético de los datos.
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Pese a que el rol del Estado es insustituible en esta materia,
no es posible avanzar en esta conversacion sin el apoyo de
los distintos grupos que integran el ecosistema de los datos
en salud, en particular, los prestadores publicos y privados,
la academia, las organizaciones de la sociedad civil y los
usuarios. Como Ministerio, somos responsables de estable-
cer marcos claros de gobernanza, promover estandares que
faciliten lainteroperabilidad y generar las condiciones para
que estos actores puedan colaborar de manera efectiva.
La fragmentacion de la informacion en salud ha sido una
barrera muy dificil de franquear para el desarrollo del sector
y la continuidad del cuidado, pero avanzar en ello requiere
no solo soluciones tecnoldgicas, sino también profundos
cambios culturales, acuerdos institucionales y requlatorios.

La rapidez con la que hemos avanzado en la generacion,
comunicacion y uso de datos en salud durante los ultimos
afos, no debe hacernos olvidar que el desarrollo e imple-
mentacion de una agenda robusta en la materia depende
en gran medida de la confianza de las personas y en las
instituciones: las personas deben tener la certeza de que
su informacion sera utilizada con fines legales y legitimos,
bajo estrictos estandares de proteccion y buscando siempre
beneficios concretos para la salud individual y colectiva. La
transparencia, la rendicion de cuentas y la participacion
ciudadana son elementos esenciales para construir y sos-
tener dicha confianza.

En paralelo, necesitamos continuar fortaleciendo las capa-
cidades en el sistema de salud. La transformacion digital
no se limita a la adquisicion de tecnologias, sino que exige
el desarrollo de competencias acordes a los desafios de
las nuevas tecnologias, asi como de la gestion en salud y
las necesidades de las personas. Lo anterior requiere de la
consolidacion de una cultura organizacional que valore el
uso de la informacién en todos los niveles de decision, lo
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que hace necesario invertir en formacion, promover nuevas
habilidades y acompafar a los equipos en procesos de
cambio que muchas veces son complejos.

Sabemos que aun existen barreras y desafios relevantes
en materia de calidad de datos que debemos abordar. La
asimétrica cobertura de sistemas de informacion, la falta de
infraestructura tecnoldgica en diversos lugares y la inequi-
dad territorial en su conjunto, son retos que no podemos
olvidar. Superarlos requiere una mirada sistémica, soste-
nida en el tiempo, y el compromiso de multiples actores.
En este camino, la innovacién como una estrateqia, ofrece
oportunidades significativas que debemos considerar, al
igual que la adopcion de nuevas tecnologias, siempre que
su implementacion se realice bajo principios éticos y de
acuerdo alas normas y leyes.

Finalmente, quisiera destacar la importancia de la colabo-
racion y el trabajo conjunto. El desarrollo de un ecosistema
de datos en salud so6lido, no es tarea de una sola institucion,
sino el resultado de esfuerzos articulados y visiones compar-
tidas. Como Ministerio, reafirmamos nuestro compromiso de
participar activamente en este proceso, convocando a los
distintos actores a construir una agenda comun que ponga
a las personas en el centro y que contribuya al fortaleci-
miento de nuestro sistema de salud. También agradezco al
equipo que liderd esta iniciativa, la que, sin lugar a dudas,
marcara un hito fundamental en la materia, en aras de contar
con un sistema mas integrado, transparente y orientado a
resultados, en beneficio de toda la poblacion.
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Prologo 2

Gobernanza y soberania de datos:
Pilares para la salud publica del siglo XXI

Dr. Cristébal Cuadrado N.

Profesor Asociado, Instituto de Salud
Poblacional, Universidad de Chile.

Ex Subsecretario de Salud Publica,
Ministerio de Salud, Gobierno de Chile.

En un contexto global donde los sistemas de salud enfren-
tan renovados desafios y oportunidades, la informacién
sanitaria se convierte cada vez mas en una infraestructura
critica para la toma de decisiones. La Ciencia de Datos para
la Salud Publica (CDSP) emerge como un campo estraté-
gico y, al mismo tiempo, profundamente problematico. La
pandemia de COVID-19 dejoé en evidencia tanto la potencia
transformadora de los datos masivos como sus limites es-
tructurales: brechas de registro, sesgos (muchas veces
invisibilizados), algoritmos que reproducen desigualdades
y una gobernanza fragmentada que dificulta la legitimidad
democratica de las decisiones. Este Position Paper nace
de la conviccidon de que la digitalizacion de la salud no es
un fin en si mismo. Su valor y quién se beneficia de ella de-
penden de la coherencia entre tres condiciones ineludibles
que son tratadas a lo largo de este documento: la ética, la
gobernanza democratica y la reproducibilidad.

El Grupo CDSP de la Universidad de Chile, creado en 2022,
surge precisamente para enfrentar este desafio. Junto a
instituciones como CENS, DEIS, Epiverse-TRACE, SOCHISAL y
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SISIB, da cabida a un espacio transdisciplinario que articula
academia critica, practica sanitaria, soluciones técnicas y
gestion del conocimiento. Este documento no pretende ser
un manual niun policy paper acabado; es, deliberadamente,
un Position Paper: una toma de posicion colectiva en un
campo aun emergente en Chile y América Latina, donde no
existe una politica publica integral que articule datos, ética,
gobernanza y reproducibilidad. Reconoce con honestidad
metodoldgica que el terreno no esta suficientemente ma-
duro para prescribir soluciones definitivas; por eso opta
por un ejercicio reflexivo y propositivo, alimentado por dos
mesas de ética, un webinar de gobernanza, un seminario
sobre reproducibilidad, un conversatorio sobre datos para
el bien comun y una revision exhaustiva de la literatura y
experiencias previas del grupo.

El aporte central de este trabajo radica en su marco con-
ceptual, que propone una distincion nitida entre “Ciencia
de Datos y Salud” (orientada a la eficiencia clinica y al indi-
viduo) y “Ciencia de Datos para la Salud Publica” (orientada
a funciones poblacionales, equidad y valor publico). Esta
arquitectura conceptual visibiliza un fendmeno clave, las
inequidades que pueden tener su origen antes de los algo-
ritmos. La desiqualdad informacional se puede originar ya
en el registro mismo, cuando territorios rurales, poblaciones
migrantes, pueblos originarios o personas en situacion de
calle producen menos y/o peores datos. El digital redlining
—lainversion preferente en conectividad de alta velocidad
en zonas de mayores ingresos— convierte desigualdad so-
cial en evidencia sesgada y, posteriormente, en decisiones
injustas. Asi,lainequidad se automatiza de forma sistémica,
no necesariamente intencional. Estaidea, junto conla nocion
de que la infraestructura no es neutral sino un mecanismo
que distribuye o concentra poder, constituye una de las
contribuciones que me parecen mas fundamentales del
documento para el debate de politicas publicas.
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La seccion 3 examina la dimensién ética desde cuatro an-
gulos complementarios: una epistemologia critica del dato
sanitario que cuestiona la ilusién de objetividad; la éti-
ca del cuidado digital y las relaciones sociotécnicas que
reconfiguran la practica clinica; la justicia de datos y las
desiqualdades estructurales; y la ética institucional de la
digitalizacion. La seccion 4 aborda la gobernanza, diag-
nosticando la fragmentacion institucional chilena como
el principal obstaculo y proponiendo un marco nacional
que garantice interoperabilidad semantica, participacion
ciudadana vinculante y supervision publica de riesgos. La
seccion b eleva la reproducibilidad de estandar cientifico
a condicion de legitimidad democratica: sin trazabilidad
metodoldgica y ciencia abierta responsable, las decisiones
publicas quedan expuestas a la sospecha y al abuso.

En la seccion final se sintetizan las lecciones aprendidas,
se consolida la tesis central —la legitimidad de la salud
digital depende de la coherencia entre ética, gobernanza
y reproducibilidad— y se formulan propuestas concretas y
accionables. Invito a leer esta seccion con mucha atencion.

Este Position Paperno pretende agotar el debate, sino pro-
vocarlo y orientarlo. Dirigido a tomadores de decision del
Ministerio de Salud, servicios de salud, requladores, inves-
tigadores, profesionales de la salud y organizaciones de la
sociedad civil,busca contribuir a un modelo latinoamericano
de CDSP que coloque la equidad y la justicia epistémica en
el centro. Sabemos que la Ley N° 21.719 de datos personales
(publicada en 2024, pero que entrard en vigencia en diciem-
bre de 2026) puede generar tensiones entre proteccién de
derechos y usos legitimos en salud publica. Precisamente
por ello, el documento insiste en que la gobernanza debe
ser el espacio donde se resuelva esa tension de forma de-
mocratica y no puramente juridica.
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Si me permiten una reflexion final, este documento entrega
un insumo de alta relevancia para la traslacion del conoci-
miento cientifico a la politica publica. Caracterizando este
proceso es un puente con tres pilares, este Position Paper
contribuye a cada uno de ellos: 1) la generacién de evidencia
orientada a las decisiones; 2) la transparencia y legitimidad
U, 3) una gobernanza para la transferencia de evidencia a
las decisiones.

La digitalizacion y la produccion de datos sanitarios re-
configuran el Estado, el trabajo del sector y larelaciéon con
las personas. Hacerlo con responsabilidad colectiva es una
tarea politica, técnica y ética a la vez. Este documento es
una invitaciéon a asumirla con rigor, transparencia y com-
promiso democratico.
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Prélogo 3

CDSP: Una respuesta colectiva a los desafios
de la transformacion digital en salud

Sandra Flores Alvarado

Ex Coordinadora General y Co-fundadora
del Grupo de Ciencia de Datos para la Salud
Publica. Profesora asistente, Instituto de
Salud Poblacional, Universidad de Chile.

En diciembre de 2022, un grupo diverso de académicas,
académicos, profesionales y estudiantes de la Escuela de
Salud Publica de la Universidad de Chile nos reunimos en
torno a una inquietud compartida: la acelerada y profunda
transformacion digital que estaba experimentando la salud
publica no podia avanzar sin una orientacion critica. Nos
dimos cuenta de que la explosion en el volumen y la dispo-
nibilidad de la informacién sanitaria requeria con urgencia
de una conversacion y reflexion amplias, que articularan
multiples actores y perspectivas. Asi nacié el Grupo de
Ciencia de Datos para la Salud Publica (CDSP), un espa-
cio transdisciplinario pensado para reflexionar y proponer
soluciones ante los inmensos desafios que plantea el uso
intensivo de datos. Tras poco mas de tres aflos de trabajo,
nuestra vision inicial nos ha trasladado desde la solucion
tecnoldgica a una mirada mucho mas profunda respecto
a los dilemas éticos, de gobernanza y de reproducibilidad
que surgen y se enfrentan cuando combinamos el acceso
y uso intensivo de datos y algoritmos, la ciencia abierta y
la proteccion de los datos personales. Este trabajo repre-
senta la maduracion y la sintesis de todos esos dialogos y
reflexiones colectivas.
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Vivimos en una época en la que la digitalizacion y el analisis
de grandes volumenes de informacion suelen presentarse
como la solucién definitiva a los problemas sanitarios. Sin
embargo,como hemos aprendido y discutido extensamente
en nuestro grupo, los datos son el material bruto que obte-
nemos al realizar abstracciones del mundo. La conversiéon de
esa materia prima en evidencia y, posteriormente, en deci-
siones de politica publica en salud, impacta directamente
en la vida, las oportunidades y la dignidad de las personas.
Por ello, sinos dejamos llevar por la promesa tecnoldgica sin
un marco reflexivo, corremos el riesgo de propagar sesgos,
amplificar desigualdades estructurales y profundizar las
vulneraciones que pueden sufrir las poblaciones ya margi-
nadas del sistema de salud.

Este documento nace precisamente para proponer un cam-
bio de paradigma: comprender que, para que la ciencia de
datos sea una herramienta genuinamente util y, sobre todo,
segura para la salud publica, debe sustentarse en un sistema
integrado compuesto por tres dimensiones inseparables:
la ética, la gobernanza y la reproducibilidad. A lo largo de
estas paginas, sintetizamos las discusiones y el debate
transdisciplinario que nos han llevado a creer que estos ejes
constituyen las condiciones transversales y estructurales
de la legitimidad cientifica y democratica de nuestro que-
hacer. Al observar este sistema de manera integrada, vemos
que la ética nos muestra la direccién a sequir, asequrando
que el propdsito final sea la justicia social y la proteccion
de los més vulnerados, recordandonos que detréds de cada
registro digital hay personas, comunidades y territorios. La
gobernanza, por su parte, construye la arquitectura insti-
tucional indispensable para que la reflexién ética pueda
materializarse a través de marcos normativos; pero tam-
bién constituye las reglas del juego que permiten superar
la fragmentacion de los sistemas de registro para que los
datos puedan interoperar y compartirse de manera sequra
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y equitativa. Finalmente, la reproducibilidad y la apertura
son un requisito de legitimidad democratica, necesarios
para una rendicion de cuentas inteqgral, pero siempre pon-
derando el balance entre apertura y sequridad, asi como el
cumplimiento de los marcos normativos; son los mecanismos
que nos permiten transitar desde una cultura basada en la
autoridad del experto, hacia una cultura fundamentada en
la verificabilidad transparente del proceso.

Al conectar estas tres dimensiones en la reflexion respec-
to al uso de la ciencia de datos en beneficio de la salud
publica, nos podemos permitir avances sin olvidarnos de
los necesarios resquardos que tenemos que tomar en el
camino. La reflexion colectiva nos ha enseflado que la ética
necesita de la gobernanza para pasar a la acciéon; que la
gobernanza debe abrir el paso a la reproducibilidad para
que los procesos de andlisis sean auditables tanto por la
ciudadania como por expertos; y que la reproducibilidad
requiere un marco ético robusto para no exponer a comu-
nidades o territorios vulnerados. Solo abordando estas tres
dimensiones de manera simultanea y transversal podemos
aspirar a que la transicion tecnolégica que estamos viviendo
nos permita reducir las desiqualdades y mejorar la salud de
las poblaciones.

Este Position Paper es unainvitacion abierta a la academia,
a quienes toman decisiones en el Estado, a las y los profe-
sionales de la salud y ala sociedad civil para sumarse a esta
reflexion. Confiamos en que las discusiones y propuestas
que presentamos sirvan como una hoja de ruta para orientar
tanto las politicas publicas futuras como nuestras practi-
cas cotidianas, en miras de construir una cultura de datos
centrada en el bien comun.
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“La ciencia es una unidad, y sus diversas ramas estan tan
intimamente conectadas que es imposible avanzar en una
sin influir en todas las demds”.,

Mary Somerville (1780-1872), polimata y pionera de la transdisciplina.



Presentacion

Hacia una soberania de datos para
el bien comun: Una invitacion al didlogo

Maria Begoiia Carroza Escobar. MPH.

Directora del proyecto Position Paper.
Coordinadora General del Grupo Ciencias
de Datos para la Salud Publica. Académica
del Departamento de Promocidén de la
Salud de la Mujer y el Recién Nacido,
Facultad de Medicina, Universidad de Chile.

La transformacién digital de la salud publica en Chile no es
un proceso meramente técnico o administrativo; es, fun-
damentalmente, un desafio ético y politico que definira la
equidad de nuestro sistema sanitario en las proximas déca-
das.Como Directora de este proyecto, mi conviccién ha sido
que no basta con recolectar mas datos; necesitamos saber
para qué y para quién los estamos recolectando. Los datos
no son cifras neutras: cargan con las historias de nuestras
sociedades y, si no se gestionan con una mirada critica,
con pertinencia cultural y de género —sin excluir a nadie—,
corren el riesgo de invisibilizar realidades y profundizar las
brechas que afectan a los grupos mas vulnerables.

Este Position Paper no pretende ser una solucion definitiva
ni un manual cerrado. Al contrario, es un punto de partida; un
grano de arena que busca situar la discusion en el lugar que
consideramos correcto: aquel donde la técnica se somete
a la ética y donde el dato sirve a la justicia social.
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Nuestra propuesta nace de un esfuerzo colectivo y trans-
disciplinario que busca sacar la ciencia de datos de los
laboratorios para situarla en el territorio, donde la vida y
la salud de las personas ocurren. Este pensamiento se ha
gestado y nutrido en la Escuela de Salud Publica, el espacio
donde hemos visto nacer las ideas y conocimientos que
hoy dan forma a este documento, consolidandose como
un nodo vital para la reflexion sanitaria del pais.

Este camino ha sido posible gracias a unared de voluntades
que comprenden la urgencia de este debate. Mi gratitud
profunda se dirige a la Vicerrectoria de Investigacion y Desa-
rrollo (VID) de la Universidad de Chile, que a través del fondo
de Dispositivos de Interdisciplina y Transdisciplina (2024)
nos brindo el impulso inicial. Asimismo, agradezco de manera
especial a la Facultad de Medicina y a mi unidad, el Depar-
tamento de Promocioén de la Salud de la Mujer y el Recién
Nacido, cuyo apoyo financiero y compromiso institucional
fueron determinantes para concretar este lanzamiento. Este
documento es también el reflejo del tiempo, el expertise
y la generosidad de cada integrante del Grupo CDSP y de
los organismos colaboradores, quienes se sumaron a esta
discusion sin jerarquias, aportando desde la excelencia para
construir un bien comun.

Entregamos este trabajo a las autoridades, a la academia
y a la sociedad civil como una invitacién abierta. No es un
punto final, sino la apertura de una conversacion necesaria
sobre la soberania de nuestros datos y el futuro de nues-
tra salud publica. Es momento de construir, entre todas y
todos, una digitalizacién con sentido humano, equitativa y
con propodsito social.
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La aceleracion de los procesos de digitalizacion en salud
publica ha reconfigurado de manera significativa las condi-
ciones de produccion, circulaciéon y uso de la informacion en
contextos sanitarios. En las Ultimas décadas, los datos han
pasado a ocupar un lugar central en la toma de decisiones
clinicas, epidemioldgicas y de politica publica, consolidan-
dose como un insumo estratégico para la planificacion, la
vigilancia y la evaluacion de los sistemas de salud. Este pro-
ceso, sin embargo, no puede comprenderse Unicamente en
términos de innovacion tecnoldgica o eficiencia operativa.
La incorporacion intensiva de datos y sistemas digitales
transforma, al mismo tiempo, las relaciones entre conoci-
miento, poder e institucionalidad, abriendo interrogantes
fundamentales respecto de la legitimidad, la equidad y los
fines que orientan la accion sanitaria.

La literatura reciente también hareforzado que el campo de
las ciencias de datos para la salud publica no puede com-
prenderse sin atender a dimensiones como los determinantes
digitales de la salud, la inclusién digital, la equidad digital
multinivel y la pobreza de datos, ya que son precisamente
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estas dimensiones las que permiten explicar por qué la di-
gitalizacion puede fortalecer funciones de salud publica,
pero también reproducir o amplificar desiqualdades estruc-
turales si no se orienta por criterios de equidad, justicia y
valor publico (Chidambaram et al., 2024; Sieck et al., 2021;
Lyles et al., 2023; Paik et al., 2023; van Kessel et al., 2025).

A modo de sintesis, en la Tabla 1 se resumen algunos de los
principales conceptos y enfoques que permiten contex-
tualizar esta discusion (Ver glosario).

Tabla ‘1. Sintesis de la evidencia con los principales con-
ceptos y enfoques asociados a ciencia de datos para la
salud publica.

Concepto/ Referencia . q
. Sintesis
enfoque principal
Salud digital World Health Campo orientado a fortalecer
Organization los sistemas de salud mediante
(2021, 2025); tecnologias digitales,
Kickbusch et al. integrando recursos humanos,
(2021); Goodman | organizacionales y tecnologicos
et al. (2023) para mejorar atencion, gestion y
toma de decisiones.
Salud publica Wienert et al. Enfoque que define las
digital (2022); Jahnel et | intervenciones digitales por
al. (2024); lyamu su contribucion a funciones
et al. (2021 esenciales de salud publica, como
vigilancia, prevencién, promocion,
evaluacion y gobernanza.
Ciencia de Wienert et al. Campo orientado a producir,
Datos para la (2022); Jahnel articular y usar datos con fines
Salud Publica et al. (2024); poblacionales, valor publico,
Almeida- equidad y legitimidad institucional.
Filho (2023);
Kickbusch et al.
(2021); Goldsmith
et al. (2021




Concepto/
enfoque

Referencia
principal

Sintesis

Determinantes
digitales de la
salud

Chidambaram
et al. (2024);
van Kessel et al.
(2025)

Factores vinculados al disefio,
implementacion, acceso y uso de
tecnologias que influyen directa
o indirectamente en la salud y el
bienestar.

Inclusion digital | Sieck et al. Condiciones habilitantes para
(2021); Fraser et un acceso Yy uso equitativo de
al. (2023) tecnologias digitales, como
conectividad, dispositivos, soporte
y alfabetizacion digital.
Equidad digital Lyles et Perspectiva que muestra que las
multinivel al. (2023); brechas digitales operan en niveles
Rangachari et al. de politica, sistema, comunidad,
(2025) individuo e intervencion.
Pobreza de Paik et al. (2023); | Situacion en la que individuos

datos en salud Cui (2025); 0 poblaciones quedan
Rawson (2025) insuficientemente representados
en los datos, limitando su
visibilidad y su beneficio potencial.
Transdisciplina- | Riveros et al. Perspectiva orientada al abordaje

riedad

(2020); Crespo et
al. (2020); Lagos
et al. (2021

de problemas complejos mediante
articulacion entre disciplinas,
saberes y actores diversos.
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En este escenario, el presente Position Paper se inscribe en
un proceso de reflexion inter y transdisciplinario impulsado
por el Grupo de Ciencia de Datos para la Salud Publica (CDSP),
en didlogo con diversas instituciones que participan activa-
mente en el desarrollo de la salud publica. Las trayectorias
del Centro Nacional en Sistemas de Informacién en Salud
(CENS) en interoperabilidad y transformacién digital, la ex-
periencia del Departamento de Estadisticas e Informacion
de Salud (DEIS) en la produccién de estadisticas sanitarias
oficiales, el rol de la Sociedad Chilena de Salud Publica (SO-
CHISAL) en la articulacion del campo profesional, el aporte
de la Direccidon de Servicios de Informacién y Bibliotecas
(SISIB) en la gestion del conocimiento y la ciencia abierta,
y las contribuciones de Epiverse-TRACE en andlisis repro-
ducible y desarrollo de software epidemioldgico abierto,
constituyen referentes que permiten situar la discusion en
un entramado institucional concreto y diverso.

La convergencia de estas trayectorias refleja que la ciencia
de datos en salud publica no se desarrolla en un vacio, sino
en un espacio en el que interactuan multiples actores, sa-
beres y practicas. Este entramado institucional y disciplinar
otorga al documento densidad analitica y anclaje empirico,
permitiendo comprender que los desafios asociados al uso
de datos en salud publica se configuran en la interseccion
entre capacidades técnicas, arreglos institucionales y de-
mandas sociales.

En este marco, el documento se presenta como un Position
Paper, es decir,como un texto orientado a delimitar un campo
en desarrollo, articular una postura argumentada y contribuir
a la construccidon de un marco conceptual compartido. Su
formulacién inicial como policy paper fue posteriormente
redefinida en funcidon del caracter emergente del campo
y de la necesidad de priorizar la reflexion conceptual por
sobre la formulacion inmediata de recomendaciones. Esta
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decision metodoldgica no implica unarenuncia a la incidencia
publica, sino el reconocimiento de que la complejidad del
fendmeno requiere, en esta etapa, de un trabajo previo de
delimitacion, problematizacion y construccion de lenguaje
comun.

El contenido del documento se sustenta en un proceso
metodoldgico que integra diversas instancias de delibe-
racion, discusioén y sistematizacion. Entre ellas se incluyen
mesas de trabajo en ética de la ciencia de datos, webinars
sobre gobernanza de datos en salud publica, reuniones de
coordinacion interinstitucional, seminarios sobre reprodu-
cibilidad y ciencia abierta, y conversatorios sobre datos
para el bien comun. A estas actividades se suma la revision
de documentos académicos, actas de discusidon, publica-
ciones previas y materiales generados por el propio grupo
y su red de colaboradores. Este conjunto de insumos per-
mitié construir una base analitica comun, a partir de la cual
se organizo una reflexion colectiva orientada a preservar
la pluralidad de perspectivas y a consolidar una posicion
compartida frente a los desafios del campo.

La elaboracion de este Position Paper responde, finalmen-
te, a la necesidad de situar la discusion sobre ciencia de
datos en salud publica en un marco mas amplio, que per-
mita comprender su relevancia en el contexto nacional e
internacional. La evidencia acumulada en organismos inter-
nacionales, marcos requlatorios y literatura especializada
converge en sefialar que la digitalizacion en salud requiere
ser abordada desde tres dimensiones fundamentales: la
ética, la gobernanza y la reproducibilidad/apertura. Estas
dimensiones no constituyen elementos accesorios, sino
condiciones estructurales que permiten orientar la accion
publica,asequrar lalegitimidad y credibilidad de las decisio-
nes y sostener la confianza en los sistemas de salud (World
Health Organization, 2021; Goodman et al., 2023). En efecto,
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los debates recientes han mostrado que la expansién de
tecnologias digitales, plataformas y ecosistemas intensivos
en datos exige marcos de gobernanza mas solidos, reglas
claras frente al poder creciente de las grandes empresas
tecnolégicas y una atencién explicita a la justicia de datos,
la representacion y los derechos de las poblaciones en
contextos digitalizados (Kickbusch et al., 2021; Kickbusch
et al., 2025; Rawson, 2025).

En el caso chileno, esta discusidon adquiere particular rele-
vancia en un escenario caracterizado por avances normati-
vos, expansion de la salud digital y persistencia de brechas
institucionales y territoriales. La creciente centralidad de
los datos en la gestidon sanitaria hace necesario no solo
fortalecer capacidades técnicas, sino también establecer
marcos que permitan evaluar finalidades, definir responsa-
bilidades, garantizar transparencia y resquardar la equidad
en el acceso y uso de la informacion.

En este sentido, el presente documento busca contribuir
a la construccién de una base conceptual y analitica que
permita comprender y orientar estos procesos. Mas que
ofrecer respuestas definitivas, se propone como un punto
de partida para la deliberacién, orientado a fortalecer una
ciencia de datos para la salud publica que sea éticamente
fundada, institucionalmente gobernada y metodolégicamen-
te robusta, en coherencia con el objetivo de avanzar hacia
sistemas de salud mas justos, transparentes y orientados
al bien comun.
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2.1. Contextualizacion institucional:
CDSP, CENS, DEIS, Epiverse-TRACE,
SOCHISAL, SISIB
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El presente Position Paper sobre ética, gobernanza y re-
producibilidad/apertura en Ciencia de Datos para la Salud
Publica es elaborado principalmente por el grupo CDSP
junto a colaboradores y se inscribe en un ambiente de
trabajo institucional amplio, en el que convergen acto-
res académicos, técnicos, profesionales e informacionales
cuyas trayectorias permiten contextualizar criticamente
los procesos de digitalizaciéon en salud. En este marco, la
experiencia acumulada por el CENS, la Sociedad Chilena
de Salud Publica (SOCHISAL), la Direccion de Servicios de
Informacién y Bibliotecas (SISIB), el Departamento de Es-
tadisticas e Informacion de Salud (DEIS) y Epiverse-TRACE,
asi como la participacion de profesionales provenientes de
otros espacios institucionales relevantes, han contribuido
a enriquecer la reflexion que sustenta este documento. A
continuacion se presenta brevemente cada organizacion.

El Grupo de Ciencia de Datos para la Salud Publica (CDSP),
creado en 2022 al alero de la Escuela de Salud Publica de
la Facultad de Medicina de la Universidad de Chile, surge
como una iniciativa académica orientada a promover una
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reflexion critica y transdisciplinaria sobre el rol de los da-
tos en la salud publica contemporanea. Desde sus inicios,
el grupo ha buscado integrar saberes provenientes de la
medicina, la salud publica, la estadistica, la antropologia, la
filosofia, la ingenieria y el derecho, articulando un espacio
en el que convergen académicas y académicos, estudiantes,
profesionales de distintas areas, asi como actores guber-
namentales y de la sociedad civil. De este modo, el grupo
de CDSP se ha ido configurando como un espacio inédito
de encuentro entre perspectivas técnicas, éticas, sociales
y epistemoldgicas.

El grupo aspira a constituirse como un actor referencial en
el andlisis critico de la transformacioén digital de los sistemas
de salud y se proyecta como un espacio en proceso de con-
solidacion para el encuentro, la deliberacion y la produccion
de conocimiento, con capacidad de incidir en la formulacion
de politicas publicas y de contribuir a instalar una cultura
de datos para la salud centrada en el bien comun.

Entre sus principales hitos institucionales destacan las
primeras Jornadas de Ciencia de Datos y Salud Publica,
realizadas en 2024, junto con las actividades preparatorias
que las antecedieron, sus publicaciones académicas en la
revista Inferencias, la participacion en congresos nacionales
e internacionales, y la organizacién de multiples seminarios
de extension. Asimismo, el grupo participa del proyecto
de investigacion “Datos de salud en pueblos originarios y
poblacidon migrante en Chile: evaluacion de registros y ca-
racterizacion”, adjudicado en 2024, a partir del cual se han
desarrollado talleres con academia, gobierno y sociedad
civil. Durante ese mismo afo, integrantes del grupo parti-
ciparon en postulaciones a fondos de Dispositivos Inter y
Transdisciplinarios (DIT), adjudicandose cinco de ellos, y en
2025 el grupo obtuvo ademas un CFG (Curso de Formacion
General) transversal de pregrado titulado “Ciencia abier-
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ta: analisis critico de datos publicos mediante software
libre”. Estas iniciativas han permitido fortalecer sus lineas
de investigaciéon y consolidar una comunidad académica
dedicada al estudio critico de los sistemas digitales de
salud. Al mismo tiempo, han dejado en evidencia algunos
aprendizajes clave: la pertinencia de contar con un espacio
regular de encuentro interdisciplinario, la alta demanda de
formacion en la interseccion entre datos y salud publica,
y la necesidad de fortalecer la sostenibilidad de la red in-
corporando nuevas facultades, centros de investigacion y
colaboraciones institucionales.

En la actualidad, el CDSP constituye un espacio de deli-
beracidon académica y de produccién de conocimiento
publico que busca comprender y orientar los procesos
de digitalizacion sanitaria desde una perspectiva situada,
transdisciplinaria y orientada a la justicia social. Su labor
se inscribe en el compromiso histoérico de la Universidad de
Chile con el fortalecimiento ético, democratico y cientifico
del sistema de salud del pais.

El Centro Nacional en Sistemas de Informacién en Salud
(CENS) es una corporacion sin fines de lucro creada en 2016
con apoyo de CORFO y fundada por cinco universidades
chilenas: la Universidad de Chile, la Pontificia Universidad
Catodlica de Chile, la Universidad de Concepcién, la Univer-
sidad de Valparaiso y la Universidad de Talca. Su propésito
ha sido impulsar la transformacion digital del sector salud
en el pais. Desde su origen, CENS se ha definido como un
espacio de articulacion entre actores publicos, privados y
académicos, orientado al desarrollo de habilitantes para
la transformacioén digital del sector y a la promocion de
estrategias que contribuyan a un sistema de salud mas
conectado, seqguro e innovador, mediante el uso intensivo
y responsable de tecnologias de informacién en salud.
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Su misidn institucional consiste en contribuir al fomento y
adopcion de tecnologias de informacién en salud, promo-
viendo lainteroperabilidad de los sistemas, el desarrollo de
capital humano especializado, la definicion de estandares
de calidad y la reduccion de brechas en el conocimiento y
aplicacion de sistemas de informacion, tanto en el sector
publico como en el privado. En esta linea, CENS ha trabajado
en el disefio y evaluacion de proyectos de interoperabilidad,
en la elaboracion de modelos de madurez en innovacion
digital para instituciones sanitarias y en la generacion de
criterios técnicos que orienten la seleccion,implementacion
y certificacion de soluciones digitales en salud.

A lo largo de su trayectoria, el Centro se ha consolidado
como un referente nacional e internacional en tecnologias
de informacion en salud e interoperabilidad, articulando
iniciativas como el ecosistema de innovacion en salud digital
ECO-SD, programas de acompafiamiento a servicios de sa-
lud, trabajo con asociaciones de pacientes y convenios de
colaboracion con instituciones publicas para el desarrollo
de proyectos de investigacion e innovaciéon en sistemas
de informacion (Imagen 1). En las mesas de trabajo que ali-
mentaron la discusién de este Position Paper, CENS aportd
precisamente esa experiencia técnica y de articulacion
multiactoral, permitiendo vincular la reflexion académica
con los desafios concretos de la gestidon tecnoldgica del
sistema de salud chileno.
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Imagen 1. Principales publicaciones del CENS sobre buenas
practicas,competencias y participacion ciudadana en salud

digital.
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El Departamento de Estadisticas e Informacién de Salud
(DEIS), dependiente del Ministerio de Salud de Chile, cons-
tituye un actor central en la produccién, sistematizaciéon y
difusidon de informacion sanitaria oficial del pais. Su labor ha
sido fundamental para el desarrollo de estadisticas vitales,
indicadores sanitarios, registros administrativos y sistemas
de monitoreo que permiten orientar la planificacion, evalua-
cion y toma de decisiones en salud publica. En este sentido,
DEIS cumple un rol estratégico en la consolidacion de la
infraestructura informacional del sistema de salud chileno,
al proveer insumos esenciales para la vigilancia, la formula-
cion de politicas y la evaluacion del desempefio sanitario.

Alo largo de su trayectoria, DEIS ha contribuido al fortaleci-
miento de la capacidad estatal para producir y disponer de
informacion relevante, comparable y oportuna, articulando
fuentes de datos y promoviendo estandares para su uso
en distintos niveles del sistema. Su experiencia resulta es-
pecialmente significativa para este Position Paper, porque
pone de relieve que la discusion sobre ética, gobernanza
y reproducibilidad de los datos no puede desvincularse de
los desafios concretos de generacioén, calidad, trazabili-
dad, resquardo y uso publico de la informacién sanitaria.
En las discusiones que dieron origen a este documento, la
participacion de profesionales vinculados a DEIS permitié
enriquecer lareflexion desde la experiencia institucional en
estadisticas oficiales, sistemas de informacion y produccion
de evidencia para la salud publica.
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Figura ‘. Estructura organizacional del Departamento de
Estadisticas e Informacion de Salud (DEIS).

Departamento de
Estadistica e
Informacién de Salud

Coordinacién |
Administrativa

Centro FIC y Estandares Oficina de Disefio | Oficina de Analisis | Oficina de Oficina de Gestion
de Informacion y Control de Datos Estadisticos Inteligencia Sanitaria de Datos

Fuente: Extraido del sitio web oficial del Departamento de Estadisticas
e Informacién de Salud (DEIS), s.f.

Epiverse-TRACE constituye un referente internacional par-
ticularmente relevante para este documento. Si bien no
forma parte del ecosistema chileno en sentido estricto, su
incorporacion en este capitulo permite ampliar el marco de
analisis y situar la reflexion nacional en un escenario global
de desarrollo de software epidemioldgico abierto, interope-
rable y reproducible. Epiverse-TRACE es uno de los pilares
del proyecto internacional Epiverse, iniciativa impulsada por
data.org para fortalecer un ecosistema global orientado al
analisis y la respuesta frente a enfermedades infecciosas.
Fundada en 2021, cuenta con el apoyo de Wellcome, la
Rockefeller Foundation y el International Development Re-
search Centre (IDRC) de Canada, y articula colaboraciones
con instituciones académicas y de investigacion como la
London School of Hygiene & Tropical Medicine, la Medical
Research Council Unit The Gambia, la Pontificia Universidad
Javeriana y la Universidad de los Andes.
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Epiverse-TRACE busca facilitar analisis epidemiolégicos
rapidos, robustos y reproducibles orientados a la toma de
decisiones en politicas publicas, mediante el desarrollo de
herramientas y paquetes de software abierto. Se conci-
be como un ecosistema accesible a usuarios de distintos
sectores, disefiado para tareas clave del andlisis de datos
en salud publica, como la lectura y limpieza de datos, la
modelacion de escenarios, la estimacion de efectividad de
vacunas y el analisis del impacto de politicas sanitarias. Su
enfoque procura reducir barreras técnicas y promover la
interoperabilidad con software dentro y fuera de su propio
ecosistema.

El desarrollo de Epiverse-TRACE se sustenta,ademas, en una
comunidad amplia e inclusiva de personas contribuyentes,
lo que ha permitido la liberacion sostenida de herramientas,
la consolidacion de una biblioteca de paquetes en lenquaje
R, y la generacion de documentacion técnica y flujos de
trabajo reproducibles alojados en repositorios publicos.
Este ecosistema ha sido disefiado para contribuir a la pre-
paracion y respuesta frente a enfermedades infecciosas,
fortaleciendo la capacidad de analisis distribuido y la ge-
neracion de evidencia oportuna en contextos diversos,
incluidos escenarios de crisis humanitaria. En el marco de
este Position Paper, Epiverse-TRACE aporta una experiencia
técnica e internacional centrada en infraestructuras de
software abierto, interoperable y reproducible para la cien-
cia de datos en salud publica. Su énfasis en transparencia
metodoldgica, andlisis distribuido y evaluaciéon reproducible
de intervenciones sanitarias dialoga directamente con los
ejes de ética, gobernanza y reproducibilidad que estructu-
ran este documento.

La Sociedad Chilena de Salud Publica (SOCHISAL), fundada
en 1947, es una sociedad cientifica sin fines de lucro que
agrupa a profesionales e investigadores de la Salud Publi-

44



ca, promoviendo el desarrollo cientifico, la formacién de
recursos humanos y la incidencia en politicas sanitarias en
Chile. Desde su creacion, SOCHISAL ha desempefiado un rol
relevante en la articulacion entre la comunidad académica,
los servicios de salud y las autoridades estatales, contribu-
yendo al debate en &mbitos como las politicas publicas, la
planificacion sanitaria, los recursos humanos y los deter-
minantes sociales de la salud.

A lo largo de su trayectoria, SOCHISAL ha impulsado nu-
merosos eventos, publicaciones y redes de colaboracion.
Entre ellos destacan a nivel nacional Congresos Nacionales
de Salud Publica (Figura 2), webinarios de discusion, pu-
blicaciones en la Revista Chilena de Salud Publica y a nivel
internacional convenios con diversos organismos, entre
ellos la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), para
fortalecer la formacion en salud publica en América Latina.
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Figura 2. Afiches de los ultimos tres Congresos Nacionales
de Salud Publica.
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Fuente: Afiches publicados en el sitio web oficial y/o redes institucionales
de la Sociedad Chilena de Salud Publica (SOCHISAL), s.f.

En el contexto de la de la ciencia de datos e |A, SOCHISAL
viene trabajando desde hace unos afios a través de un
grupo de trabajo, en la formacion y discusion amplia sobre
el tema aportando una mirada profesional y territorial que
situa la funcion de los datos en la planificacion, la vigilan-
cia, la evaluacion y la mejora de las politicas sanitarias. Su
experiencia en la aplicacion practica de sistemas de infor-
macion en entornos reales permite conectar los aportes
académicos y técnicos con las demandas concretas del
sistema sanitario chileno, dimensidén que enriquecio las
discusiones desarrolladas en el proceso de elaboracion de
este Position Paper.

La Direccidon de Servicios de Informacion y Bibliotecas (SISIB)
es la unidad central encargada de articular, coordinar y
fortalecer el ecosistema de informacion, bibliotecas, reposi-
torios digitales y servicios documentales de la Universidad
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de Chile. Su historia se remonta a 1993, cuando fue creada
como respuestainstitucional ala necesidad de modernizar,
integrar y profesionalizar los servicios bibliotecarios de la
Universidad, impulsando desde sus origenes un proyecto
de largo plazo para consolidar un sistema de informacion
universitario robusto, eficiente y alineado con estandares
internacionales en gestién del conocimiento.

Alo largo de mas de tres décadas, SISIB ha evolucionado
desde una coordinacion bibliotecaria tradicional hacia un
actor estratégico en la transformacion digital del acceso
al conocimiento. Ha liderado la implementacion de tecno-
logias documentales, la estandarizacion de procesos, la
digitalizaciéon de colecciones, el desarrollo de repositorios
institucionales y la modernizacion de servicios bibliogra-
ficos y documentales. Asimismo, cuenta con un sistema
centralizado de revistas académicas orientado a promover
la ruta dorada para la publicacién de articulos cientificos.
A través de este proceso, SISIB se ha consolidado como un
referente nacional e internacional en gestiéon de informa-
cion universitaria, preservacion digital, interoperabilidad
documental y politicas de acceso abierto.

Su misién institucional se orienta a garantizar el acceso
equitativo, oportuno y seqguro al conocimiento, articulando
mas de treinta bibliotecas y unidades de informacién de la
Universidad de Chile mediante plataformas tecnoldgicas
comunes, catadlogos integrados, sistemas de préstamo
unificado y servicios especializados para docencia, in-
vestigacion y extension. Entre sus funciones destacan la
administracion del Repositorio Académico Institucional, la
gestion de sistemas de bibliotecas, la asesoria en publica-
cion cientifica, la preservacion del patrimonio documental
universitario y el desarrollo de herramientas para la gestion
de datos y la difusidon del conocimiento producido por la
comunidad universitaria.
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En el ambito de la transformacion digital, SISIB ha liderado
proyectos emblematicos relacionados con tecnologias de
metadatos, digitalizacién de acervos historicos, desarrollo
de sistemas interoperables y modernizacion del catalogo
institucional mediante motores de busqueda integrados y
estandares de calidad para el tratamiento de la informacion.
Asimismo, ha impulsado iniciativas orientadas a la ciencia
abierta, promoviendo practicas de acceso abierto, formacion
en gestion de datos de investigacion, politicas de preser-
vacion digital y herramientas que facilitan la trazabilidad,
citacion yreutilizacion de los productos académicos. En esta
trayectoria destaca especialmente la puesta a disposicion,
en 2019, del primer repositorio de datos de investigacion,
hito que implicé concretar un acuerdo con DataCite para
constituirse como el primer consorcio en Chile en colaborar
con otras instituciones en la obtencién de DOI para datos
de investigacion. Del mismo modo, SISIB ha desarrollado
diversas iniciativas de promocién de la ciencia abierta y ha
sido una de las primeras instituciones del pais en adjudicarse
financiamiento ANID para este propdsito. Su participacion
en encuentros nacionales e internacionales durante 2025
refuerza, ademas, su rol estratéqgico en el ecosistema con-
temporaneo de informacién y conocimiento.

En el marco de la salud publica y de los sistemas de infor-
macion en salud, SISIB aporta una perspectiva critica sobre
la gestion ética y sostenible de los datos, el desarrollo de
infraestructuras digitales confiables y la implementacion
de estandares que faciliten la apertura, preservacion y
uso responsable de la informaciéon. Su experiencia en in-
teroperabilidad documental, arquitectura de repositorios
y disefio de servicios transparentes constituye un aporte
fundamental para comprender los desafios de reproduci-
bilidad, gobernanza y circulacién del conocimiento en el
ecosistema digital.
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Figura 4. Cifras institucionales del Sistema de Servicios de
Informacién y Bibliotecas (SISIB).
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Fuente: Extraido del sitio web oficial del Sistema de Servicios de Infor-
macién y Bibliotecas (SISIB), Universidad de Chile, s.f.

Asi, el analisis desarrollado en este Position Paper se nu-
tre de aprendizajes, experiencias y debates surgidos en
espacios en los que todas estas organizaciones —CDSP,
CENS, DEIS, Epiverse-TRACE, SOCHISAL y SISIB—, junto con
académicas, académicos, profesionales y estudiantes, han
podido dialogar, y a partir de los cuales el CDSP articula esta
mirada integradora desde su misién académica. La interac-
cion con estas instituciones refleja un entramado diverso
y complementario dentro del ecosistema de salud digital,
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en el que convergen perspectivas técnicas, profesionales,
informacionales, estadisticas e institucionales, ademas de
desarrollos en software abierto, que ayudan a contextua-
lizar los desafios éticos, tecnoldgicos y sociales asociados
a los datos en salud.

Reconocer estos aportes permite situar con mayor precision
la complejidad de la transformacion digital en salud, enten-
dida como un proceso que excede lo puramente tecnoldgico
y que demanda didlogo intersectorial, deliberacion ética,
conocimiento territorial, fortalecimiento de infraestruc-
turas informacionales y comprension profunda de cémo
los datos modelan las practicas sanitarias y las decisiones
publicas (Figura b). En este sentido, los desarrollos del CENS
en interoperabilidad, la experiencia de DEIS en estadisticas
e informacioén sanitaria oficial, las contribuciones profesio-
nales de SOCHISAL en salud publica, la trayectoria de SISIB
en gestion de informacion, preservacion digital y ciencia
abierta, y los aportes de Epiverse-TRACE en herramientas
de anélisis epidemioldgico abierto, reproducible e interope-
rable, proporcionan insumos valiosos para contextualizar el
trabajo del CDSP y ampliar la comprensiéon de los fendmenos
aqui abordados.
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Figura 5. Perspectivas institucionales aportadas al trabajo
transdisciplinar.
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Desde esta perspectiva, el CDSP recoge y articula estas
distintas trayectorias institucionales como parte del marco
analitico en el que se inscribe este Position Paper,integran-
dolas en un egjercicio de reflexidn critica sobre ética, gober-
nanza y reproducibilidad en ciencia de datos para la salud
publica. Esta aproximacion permite proyectar propuestas
situadas y orientadas al bien comun, y refuerza el compro-
miso del grupo con la construccidon de un ecosistema de
datos en salud que sea ético, abierto, interoperable y de-
mocraticamente gobernado. El presente documento busca
contribuir a ese esfuerzo y servir como punto de partida
para colaboraciones futuras que fortalezcan la gobernanza
publica de los datos sanitarios en Chile.
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2.2. Enfoque metodolégico y transito
conceptual: de Policy Paper
a Position Paper

Autores:

Maria Begofia Carroza Escobar
Sandra Flores Alvarado
René Lagos Barrios

El presente documento se origina en un proyecto concebi-
do inicialmente como Policy Paper, presentado al concurso
“Dispositivos para la promocion del quehacer interdiscipli-
nario y transdisciplinario” (DIT2024) de la Vicerrectoria de
Investigacion y Desarrollo (VID) de la Universidad de Chile.
Esta convocatoria contempla, entre sus lineas de finan-
ciamiento, la elaboracién de documentos para la politica
publica, orientados a la discusidn publica y al abordaje de
problemas complejos (Universidad de Chile,2024). La iniciati-
va fue adjudicada al Grupo de Ciencia de Datos para la Salud
Publica (CDSP) y estuvo a cargo de la académica y miembro
coordinadora del grupo, Maria Beqgofia Carroza Escobar, en
calidad de directoraresponsable de la propuesta, junto con
Sandra Flores Alvarado y René Lagos Barrios, co-fundado-
res y miembros coordinadores del grupo, quienes ademas
habian liderado iniciativas y trabajos previos desarrollados
en este mismo espacio.

Durante la ejecucién del proyecto y el andlisis inter y trans-
disciplinario de los insumos generados, el equipo resolvio
reorientar el producto hacia un Position Paper. Esta deci-
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sion respondiod, en primer lugar, al cardcter aun emergente
del campo de la Ciencia de Datos para la Salud Publica,
cuyos contornos conceptuales, principios metodoldgicos
y desafios normativos contindan en proceso de delimita-
cion. En sequndo término, respondid al escenario norma-
tivo-programatico vigente en Chile, que presenta avances
relevantes, aunque todavia fragmentados. Existen estrate-
gias sectoriales impulsadas por el Departamento de Salud
Digital del Ministerio de Salud, que define la salud digital
como una estrategia centrada en la persona y orientada a
apoyar procesos asistenciales, promocion, prevencion, ges-
tion y formulaciéon de politicas publicas; ademas, el mismo
Departamento despliega lineas de estrategias digitales,
integraciones, estandarizaciones y normativa sectorial. A
ello se suman lineamientos transversales como la Politica
Nacional de Inteligencia Artificial y su plan de accion, asi
como referentes regionales como la politica de la OPS sobre
la aplicacion de la ciencia de datos en la salud publica me-
diante inteligencia artificial y otras tecnologias emergentes
(Departamento de Salud Digital, s. f.-a, s. f.-b, s. f.-c, s. f.-d;
Ministerio de Ciencia, Tecnologia, Conocimiento e Innova-
cion, s. f.; Organizacion Panamericana de la Salud, 2021). No
obstante, aun no se observa una politica publica integral y
explicita que articule, en clave de salud publica, la ciencia de
datos con criterios de ética, gobernanza y reproducibilidad
alolargo del ciclo del dato, el analisis y la decision (Tabla 2).
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Tabla 2. Diferencias conceptuales y metodoldgicas entre

un policy paper y un position paper.

Dimension

Policy Paper

Position Paper

Propésito principal

Proponer soluciones
concretas a un problema
de politica publica

Plantear y argumentar
una postura sobre un
tema

Orientacion

Normativa-propositiva
(qué se debe hacer)

Analitica-argumentativa
(cémo entender el
problema)

Nivel de definicién

Alto: incluye
recomendaciones
especificas

Medio: delimita el campo
y posiciona ideas

Resultado
esperado

Incidir directamente en
decisiones de politica
publica

Generar debate,
consenso o agenda de
discusion

Relacion con
politicas publicas

Directa (insumo para
tomadores de decisiones)

Indirecta (preparatoria o
conceptual)

Tipo de evidencia

Evidencia aplicada,
comparada y orientada a
implementacion

Evidencia conceptual,
tedrica y empirica para
sustentar una postura

Tono

Técnico, pragmatico,
orientado a la accion

Reflexivo, argumentativo,
a veces critico

Grado de consenso
requerido

Alto (busca viabilidad
politica y técnica)

Variable (puede reflejar
una postura especifica o
colectiva)

Audiencia principal

Autoridades, organismos
técnicos, tomadores de
decisiones

Comunidad académica,
expertos, actores del
campo

Horizonte temporal

Corto/mediano plazo
(implementacién)

Mediano/largo plazo
(instalacion de ideas)

Rol en el ciclo de
politicas

Etapa de formulacion/
decision

Etapa previa de
problematizacion
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Dimension Policy Paper Position Paper

Flexibilidad del Mas estructurado y Mas flexible y adaptable
formato estandarizado

Tipo de Documento con Documento que
documento recomendaciones posiciona un enfoque

regulatorias o
programaticas

La reconversion del producto hacia un Position Paper obe-
decio, por tanto, a cuatro razones principales:

1. En primer lugar, porque era necesario explorar y delimitar
el campo. La Ciencia de Datos aplicada a la Salud Publica
constituye un ambito en formacién, en el que todavia se
discuten sus fundamentos éticos, técnicos, institucionales
y epistemoldgicos. A diferencia de un policy paper, cuyo
proposito suele estar mas directamente vinculado a
la formulacion de recomendaciones especificas para
decisiones de politica en un horizonte relativamente
inmediato, el Position Paper permite delimitar el campo,
consolidar marcos conceptuales y fundamentar su
relevancia estratéqgica para el pais. Este formato resulta
especialmente adecuado cuando el objetivo no es solo
recomendar acciones, sino también construir una postura
argumentada frente a un problema emergente y aun no
completamente estabilizado.

2. Ensegundo lugar, porque se requeria fomentar el debate y
el consenso inter y transdisciplinario. La construccion del
presente documento fue concebida como un proceso de
aprendizaje colectivo en el que convergieron disciplinas
tan diversas como la bioestadistica, la medicina, la
antropologia, laingenieria, el derecho y la filosofia. En este
contexto, el formato Position Paperfavorece unareflexion
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argumentada y una toma de posicion compartida en
torno a principios, tensiones y orientaciones comunes,
mas que la formulacion prematura de una agenda cerrada
de medidas. Ello resulté coherente con la trayectoria
del propio CDSP y con la naturaleza deliberativa de las
actividades realizadas durante el proyecto.

3. En tercer lugar, porque el campo exigia flexibilidad y
capacidad de adaptacion. La digitalizacién en salud
publica es un proceso de rapida evolucion, atravesado
por cambios tecnoldgicos, requlatorios e institucionales
constantes. En este escenario, la posibilidad de discutir,
ajustar y reformular posturas resulta clave. El Position
Paper ofrece una estructura mas abierta para integrar
hallazgos, dilemas y tensiones emergentes sin clausurar
el debate ni sobre-determinar respuestas que aun
requieren mayor elaboracion. Esta flexibilidad no implica
indefinicion, sino una forma metodolégicamente prudente
de producir conocimiento situado en un ambito que
todavia se encuentra en consolidacion.

4. En cuarto lugar, porque era necesario fundar bases para
desarrollos futuros mas operativos. Este documento
busca establecer el posicionamiento del CDSP frente
a los desafios éticos, cientificos e institucionales de la
salud digital, construyendo un marco de referencia que
pueda sustentar, en el futuro, la elaboracion de policy
papers especificos, documentos técnicos y propuestas
mas operativas. En este sentido, el Position Paper no
reemplaza la necesidad de futuras recomendaciones
aplicadas, sino que busca entregar el sustrato conceptual
y deliberativo desde el cual esas propuestas podran
formularse con mayor solidez.

Desde el punto de vista metodoldgico, el contenido de
este documento se construyé a partir de un corpus mixto
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compuesto por actividades deliberativas, materiales de
sistematizacion y documentos académicos previos (Figura

6).

Entre las principales fuentes se consideraron:

Dos Mesas de Etica de la Ciencia de Datos en Salud
Publica, realizadas en la Escuela de Salud Publica los dias
10 de junio y 29 de agosto de 2025, cuyas discusiones
fueron registradas y transcritas integramente, y luego
sintetizadas en actas y resumenes analiticos.

Un webinar sobre “Desafios parala Gobernanza de Datos
en Salud Publica”, organizado por CENS y SOCHISAL el 17
de junio de 2025, que reunid presentaciones de actores
provenientes de CENS, DEIS y el mundo académico,y que
fue sistematizado mediante acta y transcripcion.

Una reunion de coordinacion en gobernanza de datos
en salud publica, realizada el 29 de agosto de 2025,
destinada a discutir el formato y los contenidos del
presente Position Paper y a acordar un marco comun
de definiciones y gjes.

El seminario “Buenas practicas para un anélisis
reproducible, abierto y sostenible”, realizado el 23 de abril
de 2025 en la Escuela de Salud Publica de la Universidad
de Chile, con exposiciéon del experto internacional Andree
Valle Campos, desde el proyecto Epiverse-TRACE.

El conversatorio “Datos para el Bien Comun: experiencias
institucionales en ciencia abierta y acceso a la
informacion”, realizado el 17 de julio de 2025, con
participacion de DEIS, SISIB y comunidad académica,
cuyos aportes sobre politicas de ciencia abierta, gestion
de datos y acceso a la informaciéon fueron transcritos
y analizados.
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A estas instancias se sumo la revision de materiales pre-
vios elaborados por el grupo y su red de colaboradores: el
acta de las mesas de discusion del CDSP realizadas el 17 de
agosto de 2023; el acta de tres mesas de trabajo desarrolla-
das en torno a la delineacion de las lineas tematicas de las
primeras Jornadas de Ciencia de Datos y Salud Publica; el
libro de resimenes de dichas jornadas; y diversos articulos,
ensayos y documentos conceptuales producidos por inte-
grantes del grupo y colaboradores. Entre estos insumos se
incluyeron trabajos sobre bioética situada, epistemologia
del pensamiento estadistico, consideraciones éticas en
bases de datos secundarias, tecnologias y poder en salud,
y politicas institucionales de ciencia abierta. Todos ellos
fueron utilizados para profundizar, contextualizar y com-
plementar las discusiones desarrolladas en las actividades
presenciales y virtuales.

Figura 6. Actividades colectivas realizadas durante el afio
2025 que generaron el corpus principal para la construccion
del Position Paper.

23/04/2025 10/06/2025 17/06/2025 15/07/2025

Seminario “Buenas o TramesasdeEtica e Webinar sobre e Conversatorio “Datos e 2da mesa de Etica de
practicas para un de la Ciencia de “Desafios para la para el Bien Comun: la Ciencia de Datos en
andlisis reproducible, Datos en Salud Gobernanza de experiencias Salud Publica
abierto y sostenible” Publica Datos en Salud institucionales en e Reunion de
Publica” ciencia abierta y coordinacién en
acceso ala gobernanza de datos
informacion” en salud publica

Fuente: elaboracion propia.

59



El proceso metodoldgico consistid, en términos generales,
en sistematizar, comparar e integrar la informacién prove-
niente de estas distintas fuentes con el fin de construir
una estructura analitica comun. Sobre esa base, se elabord
un esqueleto tematico que permitidé a quienes participaron
en las diversas instancias profundizar contenidos en un
formato acotado y estructurado, procurando preservar la
pluralidad de voces, la coherencia interna del documento y
su alineacion con la misién publica de la Universidad de Chile
y de las instituciones participantes. Mas que producir una
sintesis neutral o exclusivamente descriptiva, este proceso
buscd organizar una reflexion compartida y argumentada
que diera lugar a una toma de posicion informada, colectiva
y situada frente a los desafios que plantea la ciencia de
datos en salud publica.

En este sentido, el transito desde un Policy Paper inicialmen-
te proyectado hacia un Position Paper no debe entenderse
como una renuncia a la vocacion de incidencia publica del
documento, sino como una decision metodoldgica coherente
con la etapa de desarrollo del campo y con la naturaleza del
proceso realizado. La intencidn sigue siendo contribuir a la
discusion publica y a la futura formulacion de propuestas
mas operativas, pero a partir de una base conceptual, ética
e institucional mas sélida. Asi, la opcidon por un Position Pa-
per permitié resquardar el caracter reflexivo, inter y trans-
disciplinario del trabajo, evitando clausuras prematuras y
favoreciendo un posicionamiento mas consistente frente a
un ambito que continla expandiéndose y complejizandose
en el contexto chileno y regional.

60



2.3. Justificacion de los ejes tematicos,
relevancia nacional e internacional

Autores:

Maria Begofia Carroza Escobar
Sandra Flores Alvarado
René Lagos Barrios

La delimitacion de los ejes tematicos que estructuran el pre-
sente Position Paper no responde a una seleccién azarosa,
sino a la convergencia de evidencia internacional y nacional,
desarrollos normativos y discusiones académicas que, en
distintos contextos, hanidentificado la ética, la gobernanza
y la reproducibilidad/apertura como dimensiones criticas
para el desarrollo de la ciencia de datos en salud publica.
Estos ejes permiten abordar de manera integrada los prin-
cipales desafios que emergen en el uso intensivo de datos,
no so6lo en términos técnicos, sino también en relacion con
sus implicancias institucionales, sociales y epistemologicas.
En particular, la literatura reciente ha enfatizado que la
digitalizacion de la salud introduce nuevos determinantes
estructurales denominados “determinantes digitales de la
salud”, que influyen directamente en la equidad, el acceso y
los resultados sanitarios, reforzando la necesidad de abordar
estas dimensiones de manera integrada (Chidambaram et
al., 2024; Lyles et al., 2023; van Kessel et al., 2025).

En este contexto, numerosos marcos internacionales,como
los lineamientos de la OMS sobre inteligencia artificial en
salud (“Ethics and governance of artificial intelligence for
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health: Guidance on large multi-modal models” 2025), el
marco IS4H (Imagen 2) de la OPS (incluyendo el “IS4H Toolkit:
Marco nacional de gobernanza de datos IS4H”2021) y las pro-
puestas requlatorias del European Health Data Space EHDS
(“Reglamento del Parlamento Europeo y del Consejo relativo
al Espacio Europeo de Datos de Salud” 2025 y “Reqgulation
of the European Parliament on the protection of natural
persons with reqgard to the processing of personal data and
on the free movement of such data” del 2016), coinciden en
que toda politica de datos debe sustentarse en tres pilares:
ética, gobernanza y ciencia abierta y reproducible. Esta
evidencia nos demuestra que son dimensiones reconocidas
internacionalmente como condiciones estructurales que
permiten orientar la accidon publica, asequrar la legitimidad
y credibilidad de las decisiones y sostener la confianza en
los sistemas de salud digitalizados. Asimismo, marcos como
las Funciones Esenciales de Salud Publica (FESP) renovadas
por la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) refuer-
zan la necesidad de integrar gobernanza, ética y gestion de
informacion como capacidades estructurales del sistema
sanitario, situando los sistemas de informacién y datos como
componentes centrales de la rectoria en salud (Bascolo et
al.,2020). De forma complementaria, propuestas recientes
en salud publica digital han desarrollado marcos especificos
para el disefio, implementacion y evaluacion de interven-
ciones digitales, subrayando la importancia de integrar
consideraciones éticas, organizacionales y técnicas desde
etapas tempranas (Jahnel et al.,2024; Wienert et al., 2022).
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Imagen 2. Niveles del Modelo de Madurez de Sistemas de
Informacién para la Salud (IS4H-MM).

I1S4H-5

IS4H
ISaH Innovacién

1S4H Optimizado Caracteristica

IS4H d 2 principal
Definido Caracteristica 2

En Principal principal: e

components
desarrollo Caracteristica: Governanza e de IS4H

desplegados

IS4H

Iniciado Principal Decisiones integracion de
Principal  — Caracteristica: — | basadasen —— 154H
Caracteristica: —— Informacion en — informacion de —
Datos salud i calidad
disponibles administrada

Foco en:

dari

Creando

gracion y
¥ mejors alineamiento continua

continua

Fuente: Extraido de paho.org. Evidencia el contenido especifico del
modelo para evaluar y guiar a los paises en salud digital, asi como el ca-
mino de crecimiento en capacidades desde un estado inicial hasta uno
avanzado, considerando la capacidad organizacional relacionada con la
gobernanza, la gestidon de datos, la transformacién digital, la innovacion
y la gestion del conocimiento.

La ética es necesaria porque obliga a esclarecer finalidades,
identificar dafios potenciales y evaluar si una innovacion
contribuye efectivamente al bien comun. La gobernanza es
indispensable porque define quién decide, con qué reglas,
bajo qué responsabilidades y mediante qué mecanismos
de participacion y control. La apertura/reproducibilidad,
entendida como trazabilidad, documentacion, verificabilidad
y posibilidad de auditoria, resulta esencial para detectar
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errores, corregir sesgos y evitar que decisiones opacas
queden blindadas por su aparente sofisticacion técnica. En
conjunto, estas dimensiones permiten establecer condicio-
nes minimas para que el uso de datos en salud publica sea
no solo técnicamente eficiente, sino también socialmente
legitimo.

Otras evidencias internacionales recientes, como la de Nut-
beam et. al. (2025) refuerzan esta necesidad, ellos advierten
que muchas de las aplicaciones de inteligencia artificial
utilizadas en salud publica aun se encuentran en etapas
tempranas, lo que hace dificil distinquir entre su poten-
cial real y las expectativas sobredimensionadas. Por otra
parte, Rojas et al. (2022) muestran que los sesgos pueden
introducirse en multiples momentos del ciclo de vida de los
modelos, desde la definicion del problema hasta su imple-
mentacion y monitoreo. En la misma linea, la Oficina Regional
para Europa de la OMS (2026) propone una aproximacion
equity-by-design, basada en gobernanza inclusiva, disefio
participativo, métricas de equidad y auditorias robustas. En
este sentido, la discusion contemporanea ha enfatizado
que el desarrollo de inteligencia artificial en salud publica
debe ser abordado con cautela, considerando tanto su po-
tencial como sus limitaciones, evitando que expectativas
sobredimensionadas oculten riesgos estructurales o sesgos
sistémicos (Nutbeam & Milat, 2025).

En el caso chileno, estas dimensiones adquieren un caracter
particularmente concreto. La Estrategia Nacional de Salud
2021-2030 incorpora la salud digital como un componente
explicito de fortalecimiento del sistema sanitario; la Ley
20.584 reqgula los derechos y deberes de las personas en
relacion con su atenciéon de salud, extendiendo este marco
tanto a la atencidon presencial como a aquella realizada a
distancia o mediante telemedicina;la Ley 21.668 establece
la interoperabilidad de las fichas clinicas entre prestado-
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res; y la Ley 21.719 crea la Agencia de Proteccidén de Datos
Personales y fija un nuevo régimen de proteccion de datos.
Este escenario confirma que la digitalizacién en salud ya
no pertenece Unicamente al ambito de la innovacion tec-
noldgica, sino también al de los derechos, la regulacién y
la legitimidad institucional. Sin embargo, la regqulacién por
si sola no resuelve los desafios: se requiere una discusion
sustantiva sobre finalidades, equidad, responsabilidades
institucionales, calidad de registro y condiciones de es-
crutinio del conocimiento producido.

Diversos estudios en bioética poblacional, anélisis criticos
de vigilancia digital, gobernanza estatal y reproducibilidad
cientifica coinciden en que la gestidén de datos sanitarios
exige enfoques transdisciplinarios que integren conside-
raciones morales, institucionales y epistemoldgicas (Tabla
3).Los marcos regulatorios centrados exclusivamente en el
control individual de datos resultan insuficientes frente alas
asimetrias de poder entre procesadores y sujetos de datos,
lo que ha impulsado propuestas de gobernanza colectiva
orientadas al bien publico (Prainsack et al., 2022; Muller et
al.,2021). En el ambito de la vigilancia digital, la pregunta ya
no es si utilizar nuevas fuentes de datos —como teléfonos
moviles, wearables o redes sociales— sino como hacerlo de
forma éticamente justificable sin reproducir desiqualda-
des de acceso (Mello & Wang, 2020; Hanjahanja-Phiri et al.,
2024). Anivel institucional, la proliferacion de jurisdicciones
y marcos normativos heterogéneos exige arquitecturas de
gobernanza que armonicen ética biomédica y proteccion
de datos a escala transnacional, con centralidad explicita
de la equidad (Bernier et al., 2022; Holly et al., 2023). Final-
mente, la baja reproducibilidad de los modelos de Machine
Learning (ML) en salud —documentada empiricamente en
términos de accesibilidad de datos, cédigo y transparen-
cia metodoldgica— aflade una dimension epistemolodgica
critica que los marcos actuales aun no resuelven de forma

65



sistematica (McDermott et al.,2021; Peng & Hicks, 2021). Esta
necesidad se vincula con la creciente evidencia que destaca
la importancia de enfoques inter y transdisciplinarios para
abordar problematicas complejas en salud publica, particu-
larmente en contextos de digitalizacion, donde convergen
dimensiones tecnoldgicas, sociales y politicas (Crespo et
al., 2020; Lagos et al., 2021; Riveros et al., 2020).

Tabla 3. Sintesis de estudios en bioética poblacional, analisis
criticos de vigilancia digital, gobernanza estatal y reprodu-

cibilidad cientifica y sus principales aportes.

Referencia Tematica principal Aportes

Prainsack et | Gobernanza ética de | Plantea que los marcos centrados

al. (2022) datos sanitarios exclusivamente en privacidad
individual son insuficientes frente
a las asimetrias de poder y propone
una gobernanza colectiva orientada
al bien publico, la prevencion de
dafios y el retorno de beneficios a la
sociedad.

Muller et al. Confianza publicay | Sostiene que la conformidad legal

(2021 licencia social no basta y que la legitimidad del uso
intensivo de datos exige co-creacion
con pacientes y resguardo continuo
de la confianza publica.

Mello y Wang | Vigilancia digital y Muestra que el problema ya no es si

(2020) epidemiologia digital | usar nuevas fuentes de datos, sino
como hacerlo de manera éticamente
justificable, reconociendo trade-offs
y obligaciones en salud publica.

Hanjahanja- | Vigilancia en salud Advierte que priorizar eficiencia

Phiri et al. publica mediada por | tecnoldgica sobre accesibilidad

(2024) Internet of Things puede exacerbar disparidades,

(loT) especialmente en grupos de menor

nivel socioecondmico.
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Referencia

Tematica principal

Aportes

Bernier et al. | Gobernanza Releva la necesidad de articular
(2022) internacional e bioética, proteccion de datos y
institucional de marcos juridicos entre distintas
datos de salud jurisdicciones mediante
arquitecturas de gobernanza
robustas.
Holly et al. Principios de Propone principios de gobernanza
(2023) gobernanza sanitaria | orientados a proteger a las personas,
con foco en equidad | promover valor en salud y priorizar
explicitamente la equidad
McDermott Reproducibilidad en | Documenta empiricamente la baja
etal.(2021) | Machine learning reproducibilidad en ML en salud
(ML) aplicado a salud | y muestra déficits en acceso a
datos, disponibilidad de cédigo y
transparencia metodolégica.
Peng y Hicks | Reproducibilidad, Ofrece una distincion conceptual
(2021 replicabilidad y clara entre reproducibilidad y
transparencia replicabilidad, y plantea una hoja de
cientifica ruta para fortalecer la verificabilidad
en salud publica.
Rawson Justicia de Plantea que la justicia de datos en
(2025) datos, desanclaje salud requiere cuestionar los marcos

epistemologico y de
representacion

dominantes de produccion de
conocimiento, recuperar derechos
y representacioén, y reconocer la
necesidad de traducir y situar

los datos en contextos locales,
culturales y politicos, evitando que
la gobernanza reproduzca sesgos
epistémicos y geopoliticos.
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En Chile, este desafio se ve intensificado por brechas territo-
riales, heterogeneidad institucional, déficit de interoperabi-
lidad y creciente dependencia de plataformas tecnolégicas.
En este contexto, ética, gobernanza y reproducibilidad
representan los puntos criticos donde la digitalizacién
encuentra tanto sus principales riesgos como sus mayores
posibilidades de transformacion.

Etica: finalidad publica, justicia distributiva y cuidado
digital

La ética en salud publica cuenta con una trayectoria con-
solidada. Bayer y Fairchild (2004) sentaron de alguna forma
las bases de esta discusion al mostrar como las tensiones
entre proteccion individual y bienestar colectivo han sido
histéricamente centrales en las intervenciones sanitarias.
Posteriormente, Keyes y Galea (2016) ampliaron esta pers-
pectiva al incorporar las desiqualdades estructurales, los
determinantes sociales y los riesgos poblacionales como
elementos fundamentales para evaluar la legitimidad de las
decisiones sanitarias, integrando asi problematicas clasicas
de la ética, tales como la justicia, la legitimidad del ejercicio
del poder y la orientacion de la accidon hacia el bien comun.

En el contexto de la ciencia de datos para salud publica, la
éticano selimita ala proteccion de la privacidad. Incluye la
definiciéon de finalidades publicas (para qué y para quién se
utilizan los datos), la consideracion de justicia distributiva
(impactos diferenciales), especialmente en contextos donde
las brechas digitales y la exclusién tecnolégica configuran
nuevas formas de desigualdad en salud, descritas como “po-
breza de datos” o inequidad digital (Paik et al., 2023; Sieck
et al., 2021). A ello se suma la nocién de ética del cuidado
digital, que permite evaluar si una herramienta tecnoldgica,
aun cuando sea eficiente en términos operativos, genera
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cargas adicionales para los equipos de salud, reduce el
tiempo clinico disponible o produce fatiga operativa. Desde
esta perspectiva, la salud publica digital requiere orientar
el uso de tecnologias no por su disponibilidad, sino por su
contribucion efectiva a necesidades colectivas y criterios de
seguridad y equidad (Jahnel et al., 2025; Zeeb et al., 2025).

La digitalizacion intensiva ha introducido dilemas éticos
especificos. La expansion de registros electronicos, al-
goritmos predictivos y sistemas de vigilancia digital ha
generado riesgos vinculados a la anonimizacion, la trazabi-
lidad, la discriminacion algoritmica y los usos secundarios
de la informacion sanitaria (Cosgrove et al., 2020). En este
contexto, diversos autores han advertido que los determi-
nantes digitales de la salud operan como mediadores entre
condiciones sociales y resultados sanitarios, pudiendo
amplificar desigualdades preexistentes sino se incorporan
criterios de equidad desde el disefio de las intervenciones
(Chidambaram et al., 2024; van Kessel et al., 2025). Desde
perspectivas criticas inspiradas en la nociéon de biopolitica,
se ha advertido que estas tecnologias pueden operar como
dispositivos de gestion poblacional capaces de amplificar
vulnerabilidades sociales y territoriales si no se orientan
por principios de equidad y justicia social (Linares-Pérez
y Lopez-Arellano, 2008; Lagos et al., 2023a). Almeida-Filho
(2023) plantea que la salud digital reorganiza la experiencia
de la presencia y el cuerpo en relacion a la salud, por lo que
la ética debe velar porque esta presencialidad aumentada
no devenga en una deshumanizacion del vinculo clinico o
en una invisibilizacion de quienes no generan huella digital.
En esta misma linea, Giroux (2020) y Rose (2013) advierten
sobre la naturalizacion de formas de vigilancia personali-
zadas y la reorganizacion de la experiencia del cuerpo, la
enfermedad y el riesgo en contextos de digitalizacion sa-
nitaria. Finalmente, Linares-Pérez y Lépez-Arellano (2008)
subrayan que la equidad debe ser un principio rector en
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cualquier forma de intervencién poblacional, incluyendo
aquellas mediadas por sistemas de datos, particularmente
en contextos de desiqualdad socioecondmica como los
latinoamericanos. En este escenario, la ética cumple una
funcion estructurante: establecer los criterios normativos
que permiten evaluar sila digitalizacion contribuye al bien-
estar colectivo o reproduce desiqualdades.

El escoger “Etica de la ciencia de datos en salud publica”
como uno de los ejes centrales de este documento permite
identificar y analizar los impactos que la digitalizacion tiene
sobre la justicia social, la dignidad humana y la equidad en
salud. La literatura citada muestra que la ética de los datos
es una dimensioén estructurante que determina:

« ¢;Qué datos deben o no recolectarse?
« ¢Como deben procesarse?
« ¢Qué usos son legitimos en salud publica?

« ¢Como evitar que los sistemas digitales profundicen
inequidades territoriales y sociales?

Este eje proporciona los criterios normativos para evaluar
decisiones institucionales, el disefio de proyectos tecnoldgi-
cos | las politicas estatales ya que la ética es el fundamento
desde el cual se evalta sila digitalizacion en salud contribuye
al bienestar colectivo o reproduce desigualdades. Estudiar
este eje permite asegurar que las decisiones basadas en
datos no vulneren derechos, no reduzcan desiqualdades y
fortalezcan la confianza de la ciudadania en las instituciones
sanitarias (Imagen 3). Sin este componente, cualquier avance
tecnolodgico corre el riesgo de volverse injusto, ilegitimo o
socialmente dafino.
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Imagen 3: Mapa conceptual de las Mesas de Etica

Cientificismo/ ilusion de verdad Bioetica L.A.

estadisismo
utiliza
transforma,
ansforma,_

afirmaciones
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Poblacion/
Realidad
alimenta Digitalizacion y
recoleccion de datos

Big Data e
Inteligencia Artificial

Ciencia

tiene

refuerzan

Derechos y
deberes en salud

requiere Reproducibilidad contiene Sesgos/ Cajas refuerzan
y claridad negras

Desigualdad
social

Fuente: Actualizacion a partir de la elaboracién de René Lagos Barrios,
resume las discusiones y reflexiones en torno a “Etica de la ciencia de
datos en salud publica” realizadas por el CDSP junto a sus colaboradores
y otras instituciones participantes de las Mesas Redondas.

Gobernanza: reglas, responsabilidades y coordinacién
institucional

La gobernanza de datos se ha consolidado como uno de
los pilares de los sistemas de salud digitalizados. lyamu et
al. (2021) conceptualizan la salud publica digital como una
convergencia de practicas tecnoldgicas, organizacionales y
politicas, sefalando que la ausencia de gobernanza genera
fragmentacion, duplicaciéon de esfuerzos y desigualdades
en la capacidad de producir evidencia. Hand (2018), por su
parte, advierte que los datos administrativos presentan ses-
gos y limitaciones que requieren estructuras institucionales
solidas para garantizar su calidad y uso legitimo. En esta
linea, la evidencia reciente en salud publica digital destaca
que la ausencia de marcos de gobernanza robustos limita
la capacidad de los sistemas para integrar datos, coordinar
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actores y generar valor publico, afectando directamente la
toma de decisiones y la equidad en salud (Rangachari et
al., 2025).

La gobernanza define quién decide qué datos se recolectan,
como se utilizan, bajo qué estandares se procesan, qué usos
secundarios son permitidos y como se corrigen fallas. En
contextos multinivel, esto implica también mecanismos de
supervision, rendicion de cuentas y participacion significa-
tiva. Propuestas como las data cooperatives (MaaR et al.,
2025) se configuran como un punto medio entre open data
y secreto total, ilustran la busqueda de configuraciones
institucionales que permitan generar valor publico sin vul-
nerar derechos, equilibrando acceso, proteccién y control.

Organismos internacionales,como la OPS a través del marco
IS4H, recomiendan politicas nacionales que articulen intero-
perabilidad, estandares, proteccion de datos y coordinacion
intersectorial,entendiendo los sistemas de informacién como
componentes estratégicos de larectoria estatal. La evidencia
empirica, especialmente durante la pandemia (Basso et al.,
2023), ha mostrado que los sistemas inconexos, la falta de
interoperabilidad y la escasa estandarizacion metodoldgica
afectan directamente la capacidad de respuesta sanitaria.
Estos enfoques se alinean con las recomendaciones de
organismos internacionales que situan la gobernanza de
datos como una funcidn esencial de los sistemas de salud,
integrando dimensiones técnicas, organizacionales y nor-
mativas en la gestién de la informacion sanitaria (Bascolo
et al., 2020).
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Considerando todo lo anterior, este eje permite comprender:

« Lasresponsabilidades del Estado y de los actores privados
en materia de datos

« Los desafios de coordinacidon entre ministerios, servicios
de salud y municipalidades

« La necesidad de estandares técnicos y normativos
comunes

« Losriesgos ya observables de dependencia tecnoldgica
en términos organizativos

« Los procesos de fragmentacion institucional que tienden
a profundizarse en ausencia de gobernanza

Este andlisis es crucial para identificar brechas y proponer
mejoras estructurales en el ecosistema chileno de salud
digital. En este ecosistema nacional ya se registran trabajos
en torno al tema de Gobernanza, principalmente impulsado
por CENS, quienes han profundizado la Gobernanza en Salud
Publica especificamente en la era Digital en que estamos
viviendo (Imagen 4).

En este contexto, la gobernanza se configura como el puente
entre principios y practica: sin reglas claras, los principios
éticos no pueden implementarse de manera efectiva, y la
digitalizacion corre el riesgo de profundizar desiqgualdades
existentes. Sin una gobernanza robusta, la digitalizaciéon
puede aumentar lainequidad territorial, debilitar la rectoria
estatal y dificultar la toma de decisiones informadas. Es-
tudiar este eje es esencial para asegurar que los sistemas
de salud digitales sean coherentes, legitimos, eficientes y
respetuosos de los derechos de las personas. La gobernanza
es el puente entre la ética y la practica: sin reglas claras, los
principios éticos no pueden implementarse.
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Imagen 4. Modelo de Competencias Referenciales en Salud
Digital 2.0.

Q‘,’c,tos Eticos, Legales y Gober,,e

vg,@ . oee
Sistemas de
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Tomadores de
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Gestion de la

Telesalud

sajuajobd

Transformacién 1
Digital en Salud @

Diseno,
Desarrollo e
Implementacién

Fuente: Elaborado por CENS 2024. El modelo relne conocimientos, habi-
lidades y actitudes para un ecosistema donde las personas enfrenten
con responsabilidad los desafios y contribuyan a la transformacién
digital en salud. Las competencias describen aquellos conocimientos,
habilidades o actitudes que permiten enfrentar una situacién o problema
de manera integrada.
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Reproducibilidad/Apertura: trazabilidad, auditabilidad
y legitimidad de la informacion

La reproducibilidad constituye una condicion fundamen-
tal para la validez y legitimidad de las decisiones en salud
publica. Implica documentar de manera sistematica defini-
ciones, supuestos, versiones de datos, procesos de limpieza
y transformaciones analiticas, de modo que los resultados
puedan ser verificados y reconstruidos de forma indepen-
diente. En contextos de pobreza de datos y asimetrias de
informacion, la reproducibilidad permite evitar la opacidad
de los sistemas (las llamadas “cajas negras™) y favorecer
el aprendizaje institucional, especialmente en contextos
donde la disponibilidad y calidad de los datos es desigual
(Chidambaram et al., 2024; Paik et al., 2023).

En el marco de la ciencia contemporanea, la reproduci-
bilidad se vincula estrechamente con la ciencia abierta.
Goldsmith et al. (2021) sostienen que la ciencia de datos
en salud publica debe orientarse hacia practicas abiertas
y verificables, dado el impacto social de sus resultados. Sin
embargo, esta apertura debe ser responsable, equilibrando la
transparencia con la proteccion de derechos y la adecuada
anonimizacion de los datos (Cosgrove et al., 2020). En este
sentido, la ciencia abierta se ha consolidado como un prin-
cipio rector a nivel internacional, promoviendo practicas de
transparencia, accesibilidad y reutilizacion del conocimiento
como condiciones para mejorar la calidad, reproducibilidad
e impacto social de la investigacion en salud.

En la discusidon a nivel local, los trabajos presentados en
la la Primera Jornada de Ciencia de Datos y Salud Publica
organizada por el Grupo CDSP (CDSP, 2023) han evidenciado
problemas recurrentes, dentro de los que se incluye: inesta-
bilidad de repositorios, falta de metadatos estandarizados,
ausencia de politicas de preservacion digital, dificultades
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para reproducir andlisis y desiqualdades territoriales en
capacidades de ciencia abierta. Estas limitaciones no solo
afectan la calidad técnica de la evidencia, sino también su
legitimidad social.

La revisidon de este eje permite examinar como se produce
evidencia en el sistema de salud y qué condiciones son
necesarias para garantizar:

« Transparencia metodoldgica
« Documentacion adecuada de procesos

Trazabilidad de decisiones

Preservacion de datos y replicabilidad

Acceso equitativo al conocimiento

Para un Position Paper orientado a fortalecer la salud publica
digital, este eje define los requisitos minimos para asequrar
que las decisiones basadas en datos sean eficientes, oportu-
nas, auditables, confiables y democraticamente legitimadas.

En este sentido, la reproducibilidad no es Unicamente un
requisito metodoldgico, sino una condicion politica: permite
el escrutinio publico, fortalece la confianza institucional y
contribuye a la justicia epistémica al democratizar el acceso
a la informacion.

Condiciones interdependientes para una digitalizaciéon
confiable

Larevision de los tres ejes permite situar la digitalizacion en
salud publica dentro de un marco conceptual amplio, nutrido
por debates internacionales y por experiencias recogidas
en el contexto chileno. En conjunto, ética, gobernanza y
reproducibilidad/apertura no operan como dimensiones
independientes, sino como un entramado interdependiente
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que define las condiciones de posibilidad de la ciencia de
datos en salud publica. La ética establece los principios
que orientan la accioén; la gobernanza define las reglas y
responsabilidades institucionales; y la reproducibilidad
aseqgura la transparencia, la verificabilidad y la legitimidad
del conocimiento producido (Figura 7).

Figura 7. Relacion entre los ejes ética, gobernanza y reprodu-
cibilidad/apertura en ciencia de datos para la salud publica.
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Reglas y responsabilidades
institucionales

Conocimiento Etico y
Transparente

Gobernanza Transparente
y Verificable

Procesos institucionales
abiertos y auditables

Investigacion moralmente
solida y verificable

Reproducibilidad/Apertura

Transparencia y verificabilidad en
la ciencia

Fuente: Elaboracién propia con apoyo de Napkin.ai.
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Abordar estos tres ejes de manera integrada es imprescin-
dible para comprender el impacto de la digitalizacion en la
distribuciéon de riesgos y oportunidades en salud. En este
sentido, la digitalizaciéon no constituye unicamente un pro-
ceso técnico, sino una transformacion social y politica que
re-configura las relaciones entre ciudadania, instituciones
y territorio. Reconocer esta complejidad es un paso fun-
damental para avanzar hacia una ciencia de datos en salud
publica que sea no solo eficiente, sino también equitativa,
transparente y orientada al bien comun.
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De acuerdo a la Routledge Encylopedia, la ética es la disci-
plina filoséfica que reflexiona sobre lo bueno, lo correcto
y lo justo en la conducta humana (Crisp, 2011). A su vez, la
ética en la ciencia de datos se puede definir como un marco
de principios y criterios para disefar, analizar, desplegar y
evaluar sistemas basados en datos de manera que respeten
los derechos humanos, la dignidad, la privacidad, la equidad,
la transparencia, laresponsabilidad y el bienestar de todas
las personas involucradas en el proceso (Floridi & Tadeo,
2016). Por otro lado, la salud publica se puede definir como
la ciencia y el arte de prevenir enfermedades, prolongar la
vida y promover la salud mediante los esfuerzos organizados
de la sociedad (Acheson, 1988).

La ética ocupa un lugar central en la ciencia de datos apli-
cada ala salud publica, debido a que este es un campo que

1 (*) Autor de correspondencia eje de Etica. Email: rlagos@uchile.cl
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moviliza informacion sensible que incide directamente en
la vida, las oportunidades y la dignidad de las personas. A
diferencia de la bioética clinica que se centra enlarelacion
singular entre pacientes y profesionales (Jonsen, Siegler, &
Winslade, 2015), la salud publica opera sobre poblaciones
completas, mediante intervenciones colectivas y a través
del despliegue de herramientas de vigilancia, monitoreo y
clasificacion que afectan a personas que muchas veces no
participan en la toma de decisiones (OPS, 2022; Callahan &
Jennings, 2002).

Como sefalan Sepulveda, C.y Pefia, S. (2025), el uso de datos
secundarios en salud publica exige repensar los principios
tradicionales de consentimiento, proporcionalidad y confi-
dencialidad, porque los flujos masivos de informacién pueden
producir efectos no intencionados sobre grupos enteros,
especialmente aquellos histéricamente vulnerados. Del
mismo modo, Araneda, J. (2025) va mas alla y advierte que
las tecnologias de informacion introducen modalidades de
poder que reorganizan la practica del cuidado: la atencion se
vuelve dependiente de plataformas, algoritmos y protocolos
que, si no se disefian éticamente, pueden “deshumanizar”
la relacidén entre profesional y las personas que reciben
atencion de salud.

En este contexto, la ética de los datos se vincula estre-
chamente con la justicia sanitaria, en tanto los marcos de
gobernanza deben equilibrar el uso de la informacién con
la proteccioén de las personas y la promocién de la equidad
en salud (World Bank,2021). Las decisiones automatizadas,
los sesgos algoritmicos, los procesos de anonimizacion
insuficientes o las practicas de vigilancia digital pueden
reproducir desigualdades estructurales (Obermeyer et al.,
2019). El uso de datos puede mejorar la equidad, por ejem-
plo, alidentificar brechas territoriales, pero también puede
producir exclusion, estigmatizacion o discriminacion si se
implementa sin principios éticos claros.
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Por ello, la ética en ciencia de datos en salud publica exige
una reflexion que integre tres dimensiones:

« La proteccion de los derechos de las personas y
comunidades.

- Laresponsabilidad epistémica en la produccién y uso
del conocimiento.

« La orientacion hacia el bien comun y la justicia social.

Desde nuestras reflexiones, planteamos que la ética no es
un complemento técnico, sino el marco constitutivo que
define la legitimidad del uso de datos en salud publica. En
esta linea enfatizamos que todo dato es una construccion
situada, los datos no nos dan certezas, sino afirmaciones
que pueden ser probables; y que la incertidumbre episte-
moldgica bajo la que trabaja la estadistica, obliga a asumir
una responsabilidad cientifica respecto de cémo se genera
y comunica la evidencia, lo que se relaciona directamente
con como obtenemos estos datos. En torno a este tema,
a la vez se extrae la advertencia de que las tecnologias de
informacion reconfiguran la practica del cuidado y pueden
desplazar el vinculo clinico cuando se priorizan protocolos
automatizados por sobre la deliberacién profesional (Arane-
da, J.2025), mostrandonos un matiz humano en la discusién
en torno a los datos, lo que conforma la columna vertebral
de la discusién en Etica en la Ciencia de Datos para la Salud
Publica. Por otro lado, la gran cantidad de datos publicos
que existen en salud publica abre la pregunta sobre la im-
portancia del propdsito al utilizar estas bases publicas. En
este aspecto se menciona, que dado que son datos publicos
y sensibles, es necesario responder éticamente, ademas del
como, el para qué y el para quién de su utilizacion

Siguiendo el aspecto de los datos, si por ejemplo nos su-
mergimos en los datos disponibles especificamente en
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los servicios de salud, nos encontramos con mucha in-
formacion, muchos datos disponibles; en este contexto,
si consideramos la Etica, empieza el cuestionamiento de
¢Para qué estamos usando estos datos?, hay tantos da-
tos que la tentacion de solamente usarlos es grande, pero
no debemos olvidar el sentido, el cuestionamiento de por
qué, para qué y para quién estamos usando estos datos.
En este sentido, las reflexiones nos llevan a resaltar la ne-
cesidad de incorporar criterios de justicia de datos para
evitar exclusiones estructurales en sistemas de informacion
centralizados. Ademas, al funcionar bajo el ideario de gran-
des “pandpticos” (Foucault, 2005) que contendrian todos
los datos relevantes para la toma de decisiones en salud
publica, este tipo de sistemas informaticos centralizados,
pueden aumentar la invisibilizacion sobre la heterogeneidad
territorial, las necesidades especificas del contexto local,
asi como las de grupos sociales minoritarios pero que son
especialmente vulnerables a ciertas formas de exclusion
sistematica en salud. Un ejemplo estudiado en el contexto
nacional es el del Sistema de Informacién de las Garantias
GES, que a nivel central se percibe que recopila informacion
sobre las garantias a “tiempo real”, mientras para usuarios
y equipos de salud de zonas rurales y aisladas del sur de
Chile hay discontinuidad del suministro electricidad, falta
de telefonia celular, internet, etc. (Carrasco y Medina 2018).

Asicomo los riesgos de la invisibilizacion cuando los sistemas
digitales noincorporan una perspectiva situada de desiqual-
dad, finalmente se destaca como otro tema de la reflexion
en torno a la ética el que la digitalizacion también impacta
las condiciones laborales y organizacionales del sistema de
salud, lo que requiere integrar una ética institucional del
cuidado;incluso la digitalizacion podria llegar a extender la
“medicalizaciéon” de la vida hacia nuevos territorios, donde
los procesos vitales se convierten en datos y son analizados
por entes no humanos, con razonamientos opacos y ajenos.
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De lareflexion y el didlogo entre estos aportes se sintetiza-
ron cuatro subtemas centrales, que constituyen lineas de
desarrollo académico propias y que estructuran la discusion:

a) Epistemologia critica del dato sanitario

Estalinea propone investigar los supuestos,incertidumbres
y decisiones metodoldgicas que configuran la evidencia en
salud publica, superando la idea de que la cuantificacion
equivale a objetividad. Esta area abre espacio a estudios
sobre modelos probabilisticos, sesgos de medicion, ve-
rosimilitud epidemioldgica y transparencia epistémica en
politicas publicas. Asimismo, invita a problematizar el con-
texto de producciéon de los datos, considerando como las
condiciones institucionales y las expectativas asociadas a
su uso —especialmente en el caso de variables sensibles—
pueden influir en las respuestas de las personas. Finalmente
estalinea abre el debate a nivel de andlisis e interpretacion
de los datos sanitarios, incluyendo la “intencién” y/o con-
texto en que fueron entregados estos datos, especialmente
cuando se habla de variables sensibles, ya que se cuestiona
si las personas aportan o no los mismos datos a distintos
formatos segun sus fines; por ejemplo entre un formulario
para postular a un beneficio social o un sequro o atencion
clinica.

b) Etica del cuidado digital y relaciones sociotécnicas

Este subtema examina cémo los sistemas digitales reconfi-
guran el trabajo de planificacion y gestion de redes asisten-
ciales y dispositivos, lalabor clinica, el vinculo terapéutico y
la experiencia de pacientes y equipos de salud. Abre lineas
de investigacion sobre deshumanizacioén algoritmica y asis-
tencial,automatizacion del cuidado, cargas administrativas
digitales y disefio sociotécnico participativo.
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c) Justicia de datos y desigualdades estructurales

Diversos andlisis evidencian que los sistemas de informacién
pueden reproducir exclusiones, afectar la distribuciéon de
recursos y limitar larepresentacion de poblaciones vulnera-
das. En este marco distinguimos dos conceptos de justicia,
una justicia de datos centrada en corregir sesqos, asequrar
representatividad y evitar la reproduccion de inequidades
en los sistemas de informacioén; y una justicia epistémica,
orientada a reconocer que los saberes y las experiencias
de los sujetos atendidos, histéricamente excluidos de la
producciéon de conocimiento, son validos, asi darles su lugar
y su reconocimiento. La primera se centra enla calidad y el
uso de datos, permitiendo problematizar los sesgos y des-
igualdades enla produccién y uso de informacion, mientras
la segunda cuestiona quiénes son considerados legitimos
productores de conocimiento en salud publica, ampliando
la mirada hacia los propios sujetos. No obstante, ambas se
alinean en cuanto a la reflexion y analisis de la forma en
que los sistemas de informacién ordenan qué es visible y
qué queda fuera. En sintesis, este subtema abre un campo
para investigar brechas de cobertura, sesqos territoriales,
omisiones sistematicas, efectos distributivos de priorizacion
algoritmica y mecanismos de participacién comunitaria.

d) Etica institucional y gobernanza de la informacion en
salud publica

Este subtema propone analizar criticamente como se dan las
diversas formas de transformacion digital en salud y cuél es
suimpacto en las instituciones sanitarias, la forma de toma
de decisiones tecno-politico-sanitarias, la organizacion del
trabajo sanitario, la autonomia profesional, la responsabili-
dad institucional y la legitimidad democratica. Desde esta
perspectiva, la ética institucional no se restringe a codigos
o declaraciones de principios, sino que examina las reglas,
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capacidades,incentivos y estructuras que condicionan qué
usos de los datos se vuelven posibles, justificables o domi-
nantes. Este enfoque resulta especialmente relevante en
salud publica, donde la escala poblacional de las decisiones
y la sensibilidad de la informacién exigen marcos robustos
de justificacion, responsabilidad y control publico.

En conjunto, estas cuatro lineas constituyen un marco
conceptual coherente para la reflexion ética en la Ciencia
de Datos en Salud Publica y ofrecen rutas claras para el
desarrollo de futuras investigaciones, articulos académicos
y orientaciones institucionales.
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La epistemologia critica del dato sanitario examina cémo
se construye el conocimiento en salud publica a partir de
reqgistros, categorias y modelos analiticos. Este enfoque
sostiene que los datos no son entidades neutrales, sino
productos institucionales y metodolégicos que condicio-
nan la forma en que entendemos los problemas de salud y
definimos politicas sanitarias (Lee, 2022; Breilh, 2013; Almei-
da-Filho, 2004). Reconocer estas mediaciones es esencial
para evaluar la calidad, la equidad y la legitimidad de la
evidencia utilizada en salud publica.En el contexto de este
subtema, se han determinado 5 elementos centrales que se
profundizan a continuacion para abordar la epistemologia
del dato sanitario.

El primer elemento a considerar es que los datos sanitarios,
asi como los datos en general, no representan la realidad
tal como es, sino la realidad tal como puede ser medida.
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Esta afirmacién se sustenta en la idea compartida en am-
bas Mesas de Etica de que todo dato sanitario nace de
decisiones metodoldgicas y categorias institucionales. En
ese sentido podemos enfatizar que la estadistica opera
en un régimen de incertidumbre estructural® donde cada
medicidon es unainterpretacion probabilistica y lailusidon de
objetividad del “gran volumen de datos” o Big data, puede
ocultar la fragilidad de los supuestos analiticos. Los sistemas
administrativos fueron disefiados para funciones operativas
y no para produccion cientifica, lo que implica que parte
importante de lo que consideramos “evidencia” proviene
de estructuras que nunca fueron pensadas como instru-
mentos epistemoldgicos y que al ser consideradas como
tal propagan, en los resultados que se obtengan de ellos,
los sesgos metodoldgicos del sistema que les dio origen, de
los cuales, el agente que hace uso de ellos no siempre tiene
pleno conocimiento. Al considerar todos estos factores, po-
demos concluir que en ciencia de datos no se debe contar
con confianza ciega en la evidencia numérica y que esta
debe considerar el contexto de generacion de los datos,
ya que el no atender a esto puede llevar a conclusiones e
interpretaciones cuestionables e inconexas de la realidad.

Un segundo elemento destacable es que la calidad del dato
no se distribuye de forma equitativa, generando brechas
epistémicas que reflejan desiqualdades sociales preexis-
tentes. Esta afirmacion adquiere fuerza al observar que la

2 En estadistica, la incertidumbre que surge no por la variabilidad
de los datos o el error de medicion, sino por las decisiones
sobre como se modela el fendmeno (la elecciéon de variables,
supuestos, relaciones causales, forma funcional del modelo
o marco teodrico que lo sustenta). En salud publica, implica
reconocer que distintos modelos basados en distintas
estructuras pueden producir resultados divergentes al analizar
un mismo problema, afectando la interpretacion de la evidencia y
la toma de decisiones.
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capacidad de producir datos depende de infraestructura,
recursos humanos, condiciones territoriales y condiciones
politicas (entendidas como las “intenciones” con que se
toman los datos). Para profundizar esta dependencia po-
demos observar por ejemplo que en Chile las zonas rurales y
comunas periféricas generan menos y peores datos debido
a falta de conectividad y sobrecarga laboral, de manera
similar ocurre con poblaciones vulnerables como pueblos
originarios, migrantes o poblaciones en situacién de calle,
que aparecen sistematicamente invisibilizados porque el
sistema no es capaz de registrarlos adecuadamente. Esta
exclusion seria potenciada por los mismos sistemas admi-
nistrativos, los cuales tienden a excluir de forma inadvertida
a quienes menos interactuan con las instituciones. De este
modo, la epistemologia critica permite comprender que la
desigualdad informacional no es netamente producto del
azar, sino la manifestacion estadistica de la desigualdad
social.

El tercer elemento a considerar es que los datos secundarios
presentan riesgos metodoldgicos que pueden amplificarse
al serreutilizados sin evaluacion critica. Aqui convergen tres
ideas centrales, en primer lugar que la reutilizacién de datos
administrativos puede arrastrar errores de origen, como por
ejemplo el doble reqgistro, método de capturay de procesa-
miento; en sequndo lugar que los modelos estadisticos por
si solos no discriminan en la presencia de sesgos de origen
(idiomaticos, geogréaficos, de género, ideoldégicos entre
otros), por lo que para la interpretacion de sus resultados
habria que atender tanto alos supuestos del modelo como
a estos sesqos inherentes a la produccién de datos que
lo alimentan; y finalmente que la creciente dependencia
de algoritmos introduce una sobreconfianza en patrones
numeéricos que muchas veces no reflejan comportamientos
reales ala vez que van generando sesgos que se van trans-
mitiendo. Cuando estos datos alimentan sistemas predicti-
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vos o decisiones automatizadas, los errores metodolégicos
se vuelven decisiones institucionales, con consecuencias
reales sobre territorios y poblaciones.

Un cuarto elemento destacado es que la evidencia puede
transformarse en un dispositivo de poder sino se transparen-
tan sus limites y condiciones de produccion. Este riesgo se
potencia bajo ciertos hechos: la falta de reflexividad episte-
mica permite que los modelos se transformen en autoridades
incuestionables; las omisiones estadisticas contribuyen a
invisibilizar ciertos grupos o problemas, condicionando su
inclusidon en la agenda de salud; y la ausencia de datos puede
ser utilizada para justificar la falta de recursos en territorios
histéricamente marginados. Es importante considerar que
la legitimidad del dato depende también de su capacidad
de ser auditado, replicado y comprendido por quienes to-
man decisiones. En conjunto, estos aportes revelan que la
epistemologia critica no es solo un ejercicio académico,
sino una condicidon para garantizar justicia cognitiva en
salud publica, entendida como la inclusién equitativa de
distintas formas de conocimiento en la produccién y uso
de la evidencia.

Un ultimo elemento, estrechamente vinculado a la gober-
nanza de los datos, se refiere ala forma en que las personas
y la sociedad se vinculan con las practicas de recoleccion,
uso y circulacion de la informacion. Desde la experiencia
de las personas, una vez que un individuo entrega un dato,
pierde en gran medida el control sobre su uso posterior,
lo que abre una pregunta central: ;de quién es el dato? Si
bien los analistas tienen responsabilidades respecto de la
proteccion de datos que se refieren a personas —asi como
sobre su analisis, interpretacion y comunicacion—, también
existe una tension en torno al derecho de las personas a
decidir si entregar o no esa informacioén. En la practica,
muchos individuos pueden resistirse a proporcionar ciertos
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datos, especialmente cuando estos son sensibles o cuando
no perciben con claridad laimportancia de sus usos o temen
posibles consecuencias. Esta situacion configura un dilema
que es a la vez ético y de gobernanza: ¢como equilibrar la
necesidad de informacion para la toma de decisiones en
salud publica con el respeto por la autonomia, la confianza
y los derechos de las personas®?.

Esta tension encuentra un marco de resolucion en el dambito
del derecho administrativo y la salud publica, donde el dato
personal trasciende la esfera privada para ser juridicamente
reconocido como un bien comun. Un ejemplo paradigmatico
son las Enfermedades de Notificacion Obligatoria (ENO);
en estos casos, la ley chilena mandata al personal médico
a reportar patologias especificas a la autoridad sanitaria,
prescindiendo del consentimiento informado del paciente
(DFL N°725 art. 20; Decreto supremo N°7/2020 MINSAL). Bajo
este régimen legal, la titularidad individual sobre la infor-
macion se subordina al principio de supremacia del interés
general. Asi, el dato se constituye como un activo del Estado
indispensable para la deteccién de brotes y la gestion de
riesgos poblacionales, configurando un escenario donde el
derecho ala privacidad no es absoluto, sino que cede ante el
imperativo legal de garantizar la seguridad sanitaria publica.

La epistemologia critica del dato sanitario demuestra que
los datos son artefactos construidos, no exentos de subje-
tividades, sino que se encuentran atravesados por contex-
tos politicos, mediaciones institucionales y desiqualdades
existentes. Analizar como se producen, qué suponen y qué
omiten es indispensable para fortalecer la transparencia
metodoldgica, mejorar la calidad de la evidencia y evitar que
las politicas publicas se basen en informacion incompleta
0 sesgada.

Este subtema justifica la necesidad de desarrollar estanda-
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res de calidad del dato, promover la trazabilidad analitica,
fortalecer capacidades territoriales y fomentar una cultura
institucional de reflexividad epistémica que permita una
toma de decisiones mas justa y transparente.
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3.2. Etica del cuidado digital y
relaciones sociotécnicas
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La ética del cuidado digital analiza cdmo la digitalizaciéon
reorganiza la practica sanitaria al introducir sistemas de
registro, plataformas clinicas, algoritmos y flujos de infor-
macion que redefinen las condiciones materiales y sim-
bdlicas del cuidado. Este enfoque examina las relaciones
sociotécnicas que emergen cuando la atencién de salud
depende crecientemente de dispositivos tecnoldgicos,
transformando la experiencia de pacientes y profesionales,
la distribucion del tiempo clinico y la autonomia del juicio
sanitario. La incorporacion de herramientas digitales en el
cuidado, hace evidente que desde la perspectiva ética, esta
no se presenta sélo como una herramienta sanitaria, sino
que reconfigura las condiciones estructurales, epistemo-
l6bgicas y morales del cuidado, redistribuyendo el tiempo
clinico, mediando las relaciones de poder y transformando
la autonomia profesional en contextos que de manera mas
frecuente son gobernados por datos y algoritmos (Green-
halgh et al, 2018 y Lupton, 2015). Para profundizar la ética
del cuidado digital y las relaciones sociotécnicas, se han
definido cuatro elementos centrales a tener en cuenta.
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El primer elemento es que la digitalizacion transforma la
naturaleza misma del cuidado, porque inserta intermedia-
rios tecnolégicos entre el profesional y el paciente. Esta
afirmacion se sustenta en la convergencia de perspectivas
expresadas en las Mesas Redondas: por un lado se destaca
que los sistemas digitales reconfiguran la practica clinica al
priorizar procedimientos estandarizados sobre lainteraccion
humana, que es siempre un acto relacional que necesita
de flexibilidad, improvisacion, creatividad y un grado de
cuestionamiento sobre las normas y modelos generales
de actuacion. A la vez, se evidencia que los profesionales
experimentan tensiones entre el tiempo dedicado a re-
gistros clinicos y administrativos, y el tiempo destinado al
cuidado directo. En definitiva, el cuidado no es solo un acto
relacional, también es en una gestion informacional que
condiciona como se ejerce la empatia, la comunicacion y
la deliberacion clinica; con ello se define que la calidad del
cuidado depende del disefio del sistema, que actualmente
es un disefio tecnolégico y digital.

Un segundo elemento a considerar es que los sistemas
digitales modifican las estructuras de poder dentro de la
atencion sanitaria, al introducir mecanismos de vigilancia
administrativa y dependencias funcionales que afectan
la autonomia profesional. Este fendmeno se describid en
las Mesas detallando cémo las plataformas pueden operar
como instrumentos de control laboral y social y como al
final el conocimiento que se va a adquirir de la estadistica
tiene un fin que no es solamente conocer por conocer,
es conocer para controlar y dirigir el comportamiento del
Estado. Cuando la evaluacion del desempefio depende del
cumplimiento digital, el profesional se ve obligado a priorizar
aquello que el sistema mide por sobre lo que clinicamente
considera mas relevante. Asi, la relacion sociotécnica con-
vierte al dispositivo en un actor que participa activamente
en la organizacioén del cuidado.
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El tercer elemento planteado es que la automatizacion y
estandarizacion del cuidado pueden reducir la capacidad
deliberativa de los equipos de salud, esto debido a que
sustituyen decisiones complejas por protocolos rigidos
predefinidos. Este desplazamiento puede articular una
l6gica extractiva de los datos en la que el paciente se va
reduciendo progresivamente a una fuente de informacion
capturable, procesable y reutilizable, generando asi una
deshumanizacion. Esta deshumanizacion también es po-
tenciada y favorecida por la prevalencia de sistemas de
registro por sobre la interaccion clinica, desplazando asi la
escuchayla comprension situada. cuando el sistema exige
registrar mas de lo que permite escuchar, y sila dependencia
al algoritmo se hace real, puede inhibir la critica profesional
ante indicaciones automatizadas. Asimismo, cuando esta
automatizacioén se consolida en una dependencia a sistemas
algoritmos, se tiende a inhibir la reflexividad critica de los
profesionales, quedando supeditada a recomendaciones
automatizadas, de tal manera que se refuerza la subordi-
nacion del juicio clinico a l6gicas técnico-informacionales.

Por otra parte, la capacidad en aumento de recopilar in-
formacion puede profundizar la reduccion de la persona a
datos,relegandola a un rol de proveedora de informacion, sin
una claridad de su uso posterior y de la responsabilidad de
devolucion hacia la persona que provee dicha informacion.

No es menor considerar que estos procesos pueden generar
carga moral cuando el profesional debe responder simulta-
neamente a exigencias tecnoldgicas y necesidades humanas
inmediatas, por lo que esta tension evidencia que la ética
del cuidado digital no se limita a evaluar la protecciéon de
datos, sino que analiza coémo la infraestructura tecnoldgica
altera la practica moral cotidiana.
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Para finalizar este subtema, el Ultimo elemento a destacar es
que la calidad del cuidado depende del disefio sociotécnico
de los sistemas, no solo del desempefio individual de los
profesionales. Cuando la plataforma facilita el flujo clinico,
el cuidado se fortalece; cuando la obstaculiza, el cuidado se
rigidiza. Esto nos lleva a afirmar que los dispositivos deben
ser evaluados no solo por su eficiencia técnica, sino por su
impacto en la sensibilidad, el juicio y la agencia profesional.
Junto alo anterior, existe una brecha significativa en compe-
tencias digitales en salud lo que dificulta laimplementacion
de herramientas tecnoldgicas y del cuidado.

La ética del cuidado digital revela que la digitalizaciéon no es
un proceso neutro: modifica la estructura moral del cuidado,
reorganiza el trabajo sanitario y redefine el vinculo humano
en la atencion. Para preservar la calidad del cuidado, se re-
quiere evaluar criticamente los efectos sociotécnicos de las
herramientas digitales y asequrar que su disefio fortalezca
y no reemplace la dimensién humana de la atencion.

Este subtema fundamenta la necesidad de evaluaciones
éticas ex ante, procesos participativos de disefio tecnolé-
gico y politicas institucionales que resguarden el tiempo
clinico, la deliberacién profesional y el vinculo terapéutico
en contextos digitalizados.
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3.3. Justicia de datos y desigualdades
estructurales

Autores:
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La justicia de datos examina como la digitalizacion puede
corregir o reproducir desiqualdades estructurales en salud
publica. Este enfoque sostiene que la representacion des-
igual en los registros sanitarios impacta directamente en
la asignacion de recursos, la vigilancia epidemioldgica y las
politicas publicas. Por ello, la equidad no puede ser consi-
derada un resultado eventual del anélisis de datos, sino un
principio rector que debe desarrollarse desde la producciéon
misma del dato hasta su interpretacion final. Para hacer este
recorrido en la justicia y la desigualdad relacionadas a la
ciencia de datos en Salud Publica se han planteado cuatro
elementos centrales profundizando este subtema.

El primer elemento es que la desigualdad informacional
constituye una forma de desigualdad sanitaria, porque
determina qué poblaciones son visibles para el Estado y
cuales permanecen en la periferia de la politica publica.
Esta situacion responde, en parte, a practicas instituciona-
les que no consideran adecuadamente las trayectorias de
estos grupos, condiciones de vida o formas de vinculacion
con el sistema de salud. Asimismo, territorios con menor
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capacidad administrativa tienden a generar registros mas
incompletos, lo que afecta la calidad de la informacién
disponible. En Chile esta situacion se refleja en indicado-
res concretos, por ejemplo, en el caso de las personas en
situacion de calle el propio Ministerio de Salud de Chile ha
reportado que menos del 50% mantiene inscripcion reqular
en atencion primaria, lo que limita tanto su acceso efectivo
a prestaciones como su inclusidon en registros clinicos y
epidemiolégicos (MINSAL, Estrategia de Salud para Personas
en Situacién de Calle, seccion diagndstico). En poblacion
migrante, los Lineamientos de Atencién en Salud para Po-
blacién Migrante seflalan que barreras administrativas como
la falta de identificacion o la situacion migratoria irreqular
afectan la inscripcion en el sistema, con estimaciones de
hasta un 15-25% de personas migrantes sin registro en
atencion primaria, lo que impacta la continuidad del cuidado
y la vigilancia sanitaria (MINSAL, 2018, seccién diagnéstico).
Asimismo, en relacion con pueblos originarios, el MINSAL ha
sefalado que la variable de pertenencia indigena presenta
altos niveles de subregistro o no respuesta en registros
clinicos, lo que limita la caracterizacion epidemioldgica
(Orientaciones Técnicas de Salud Intercultural, seccién “re-
gistro de pertinencia cultural™). Estas brechas se agravan a
nivel territorial: en el “Reporte de madurez de los sistemas
de informacién para la salud IS4H” en Chile de la OPS 2022
se evidencia disparidades entre regiones en capacidades
de reqgistro, interoperabilidad y calidad de datos, asociadas
a diferencias institucionales y administrativas. En conjunto,
estos antecedentes muestran que la subrepresentacion de
ciertos colectivos no responde Unicamente a dificultades
técnicas, sino a configuraciones institucionales. Desde la
justicia de datos, estas omisiones configuran una forma
de exclusiéon estructural, en tanto distorsionan la lectura
epidemiologica, limitan la planificaciéon sanitaria y afectan
la distribucion equitativa de recursos. Por ello, la ausencia
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o baja calidad de datos sobre determinadas poblaciones no
constituye un vacio meramente técnico, sino un problema
ético con implicancias directas en la justicia distributiva.

Un sequndo elemento relevante es que la desiqualdad te-
rritorial en la produccién del dato (especificamente entre
contextos urbanos y rurales) genera inequidades en la
asignacion de recursos, ya que las decisiones de politica
publica sanitarias dependen de informacion producida de
manera dispar. Esto se puede evidenciar por ejemplo en que
los servicios urbanos con mejores sistemas digitales produ-
cen registros mas completos, lo que les permite justificar
mayores inversiones, mientras que los territorios rurales o
periféricos (con menor capacidad tecnoldgica) aparecen
como menos prioritarios, lo que no solo refleja la desiqualdad
preexistente, sino que contribuye a reproducirla. Concreta-
mente en el caso chileno el Andlisis de madurez de los Sis-
temas de Informacién para la Salud (IS4H) desarrollado por
la OPS en conjunto con el MINSAL identifica explicitamente
disparidades entre regiones en la disponibilidad, calidad
y uso de los datos sanitarios, asociadas a diferencias en
capacidades institucionales y tecnolégicas (OPS, Andlisis
de Madurez IS4H Chile,2022) . Estas diferencias se vinculan
con brechas estructurales de conectividad que impactan
directamente la produccién de informaciéon en salud. Segun
el INE, el acceso a internet alcanza el 91,5% de los hogares
urbanos, mientras que en zonas rurales desciende a 68,5%
(INE, Encuesta de Acceso y Uso de Internet, 2022), lo que
condiciona la digitalizacion de registros clinicos y la trans-
mision oportuna de datos. En la misma linea, el MINSAL re-
conoce que los establecimientos de salud en zonas rurales
presentan menorimplementacion de sistemas electronicos
de reqistro clinico y limitaciones en interoperabilidad, lo
que afecta la completitud y calidad de la informacioén dis-
ponible (MINSAL, Estrategia de Salud Digital 2020-2025). A
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externo a Chile, organismos internacionales han estimado
que los problemas de calidad de datos en salud (incluyendo
incompletitud y errores de registro) pueden oscilar entre
10% y 30%, con mayor prevalencia en contextos con menor
desarrollo institucional y tecnolégico (World Bank, Data
Governance in Health, 2021, secciéon “Data management and
data governance along the data life cycle™). Esta evidencia
nos confirma que los territorios urbanos (con mayor infraes-
tructura digital y capacidades técnicas) tienden a generar
datos mas completos, oportunos y estandarizados, lo que
fortalece su visibilidad epidemioldgica y su capacidad de
sustentar decisiones de inversion, mientras que los territo-
rios rurales o periféricos quedan subrepresentados en los
sistemas de informacion. Esta evidente asimetria implica que
la menor capacidad de producir datos se traduce en menor
capacidad de incidir en la asignacion de recursos, configu-
rando una forma de exclusién estructural. Asi, los sistemas
de informacion en salud, al no haber sido diseflados para
garantizar equidad informacional, contribuyen a perpetuar
desigualdades territoriales en la planificacion y respuesta
sanitaria.

Otro elemento enla discusion es que los algoritmos y mode-
los predictivos amplifican los sesgos de origen, transforman-
do desigualdades sociales en desigualdades algoritmicas.
Esto es especialmente relevante ya que cuando la analitica
se basa en datos incompletos o sesqgados, reproduce un
mapa injusto del pais; y si consideramos la dependencia de
algoritmos de la que se hablé en capitulos anteriores, esta
puede generar decisiones automatizadas que priorizan a
quienes ya tienen mayor visibilidad dentro del sistema por
sobre otros que se mantienen invisibilizados. Al entrelazar
estas perspectivas se observa que lainjusticia informacional
no surge solo en la produccién de datos, sino también en
su origen, procesamiento, interpretacién y uso.
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El ultimo elemento para abordar este subtema es que la
ausencia de mecanismos explicitos de equidad informacio-
nal impide corregir estas desiqualdades, porque el sistema
asume que sus registros son representativos por defecto.
Este supuesto resulta éticamente insostenible cuando
ciertos grupos subrepresentados o excluidos, siguen siendo
omitidos. Especificamente en un pais como Chile, marcado
por profundas desiqualdades territoriales, estas brechas
requieren politicas activas de fortalecimiento institucional.
En este contexto, la justicia de datos no puede entenderse
como un resultado eventual, sino como un principio explicito
que debe orientar la gobernanza de la informacion. La jus-
ticia de datos demuestra en este contexto que la equidad
no se logra solo mediante la expansion de tecnologias, sino
mediante la evaluacion critica de como estas producen y
distribuyen visibilidad. Para avanzar hacia un sistema de salud
mas justo, es necesario disefiar politicas que reconozcan y
corrijan las desigualdades informacionales desde su origen.

En este contexto entra en juego la discusion y distincion
entre las distintas dimensiones de justicia que estamos
abarcando. Las nociones de justicia sanitaria, de datos,
epistémica y cognitiva comparten un horizonte comun:
correqir desigualdades estructurales que atraviesan la
produccion de conocimiento, la toma de decisiones y sus
efectos en la salud de las personas, no obstante, operan a
niveles distintos. La justicia sanitaria se sitla en el plano de
los resultados y condiciones materiales, enfocandose en la
distribucion equitativa de oportunidades de salud y acceso
a servicios. La justicia de datos actua sobre la infraestruc-
tura informacional que sustenta esas decisiones, buscan-
do evitar que los sistemas de datos reproduzcan sesqgos.
La justicia epistémica y la justicia cognitiva desplazan el
foco hacia el campo del conocimiento: la primera enfatiza
el reconocimiento de sujetos como conocedores legitimos,
mientras que la sequnda amplia esta preocupacion hacia la
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distribuciéon del poder de producir, acceder y usar conoci-
miento e informacién. En Salud Publica estas nociones no
son independientes, sino que se entrelazan. Sistemas de
datos sesgados (injusticia de datos) pueden invisibilizar
a ciertas poblaciones, limitando tanto su reconocimiento
como sujetos de conocimiento/informacion (injusticia epis-
témica) como su capacidad de incidir en la produccion del
mismo (injusticia cognitiva), lo que finalmente repercute en
decisiones que afectan la distribucion de recursos y resul-
tados en salud (injusticia sanitaria). Asi, mientras la justicia
sanitaria aborda las consecuencias, las otras tres nociones
permiten problematizar los procesos que las producen,
evidenciando que la equidad en salud no depende solo de
intervenciones clinicas o politicas, sino también de como se
construye, valida y utiliza el conocimiento en salud publica.

Este subtema sustenta la creacion de politicas de equidad
informacional, mecanismos de fortalecimiento territorial y
marcos metodoldgicos que incorporen analisis distributivos
en todo el ciclo de vida del dato.
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3.4. Etica institucional y gobernanza de la
informacién en salud publica

Autores:
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La ética institucional examina coémo las decisiones orga-
nizacionales sobre tecnologia, gestion de datos y digitali-
zacion influyen en la credibilidad del sistema de salud - en
términos de transparencia, rendicion de cuentas y confianza
publica-,asi como en la distribucion del poder, la autonomia
profesional y las condiciones de trabajo en salud publica
(Nyrup, 2021; Kerasidou & Kerasidou, 2023; Huber & Gart-
ner, 2018; Wosny et al., 2023). Este enfoque sostiene que
las instituciones no solo administran datos: los producen,
interpretan y usan para gobernar. Para poder comprender
como afecta la ética institucional de la digitalizacion a la
salud publica se plantean cuatro elementos centrales que
se detallan a continuacion.

El primer elemento a considerar es que las instituciones
definen el marco en que ocurre la digitalizacion, estable-
ciendo reglas, prioridades y flujos que determinan coémo se
organiza la practica sanitaria. Los sistemas digitales afectan
la distribucion del tiempo, la carga laboral y la autonomia
de los equipos de salud; a su vez las decisiones sobre qué
datos se registran y como se utilizan no son meramente

105



técnicas, sino expresiones de poder que definen qué pro-
blemas se consideran relevantes. Cuando estas decisiones
se toman sin reflexion ética, la digitalizacion puede generar
resistencia, tensiones organizacionales y desalineacion con
las practicas profesionales. Por otra parte, cuando estas
decisiones se omiten, el curso de la digitalizaciéon queda
al albedrio de los actores y sus intereses particulares, los
que pueden no coincidir con los institucionales. Ejemplo
de ello es el “information blocking”, en donde proveedores
de Registros Clinicos Electréonicos obstruyen el traspaso
de informacion entre sistemas para impedir la entrada de
competidores, ante la ausencia de clausulas en los contratos
que aseguren la interoperabilidad (Fundacion Chile, 2022).

Un segundo elemento central es que la digitalizacion insti-
tucional produce nuevas formas de vigilancia, tanto sobre
pacientes como sobre trabajadores. Dentro de esta pers-
pectiva, los sistemas pueden operar como dispositivos de
supervision que cuantifican el desempefo clinico mediante
métricas que no siempre representan la complejidad del
cuidado, y de tal forma que la biopolitica digital no se limita
a controlar poblaciones, sino también a reqular practicas
profesionales. En conjunto, estos aportes revelan que la
ética institucional debe evaluar el impacto de la vigilancia
digital en la autonomia y dignidad de los equipos de salud.

Otro elemento a considerar es que la legitimidad de la di-
gitalizacién depende de la capacidad institucional para
generar transparencia, rendicion de cuentas y participacion.
La presencia de fallas estructurales y fragmentacion en los
sistemas que dificultan la gobernanza efectiva, los dilemas
profesionales vinculados a las expectativas institucionales
sobre el analisis de datos, y la necesidad de reconocer los
limites éticos y metodoldgicos del rol analitico, conforman
los elementos centrales que evidencian la falta de esta
transparencia. Estos elementos entrelazados muestran que,
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sin orientacion ética robusta, la institucionalidad puede
imponer cargas, usos y expectativas que exceden la ca-
pacidad profesional o territorial, afectando la credibilidad
del sistema.

Finalmente, como ultimo elemento de este subtema, las ins-
tituciones moldean la relacion entre tecnologia y cuidado,
porque deciden cémo se disefian, financian y evaluan los
sistemas digitales. Estas decisiones impactan la calidad del
trabajo clinico, influyendo directamente en la construccion
de problemas publicos y afectando la coherencia entre
distintos niveles del sistema. En conjunto, estos elementos
revelan que la ética institucional no es un suplemento: es el
marco que determina como se distribuyen responsabilidades,
recursos y riesgos en la digitalizaciéon sanitaria.

La ética institucional demuestra que no debemos confor-
marnos con digitalizar, es necesario hacerlo de manera justa,
transparente y coherente con los principios del derecho a
la salud; de tal manera que las instituciones cumplan con
su responsabilidad de generar estructuras de deliberacion
ética, mecanismos de supervision democratica y marcos
de trabajo que resguarden la dignidad laboral y el interés
publico.

Este subtema fundamenta la creacion de estructuras de
gobernanza de datos sdlidas, comités éticos con conoci-
mientos en salud digital, politicas de transparencia informa-
cional y mecanismos institucionales de participacion para
fortalecer la legitimidad de la salud digital en Chile.
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La gobernanza de datos en salud publica constituye el
marco normativo, institucional y operativo que organiza
como se producen, administran, intercambian y utilizan los
datos sanitarios dentro del sistema de salud. A diferencia
de los aspectos puramente técnicos de la digitalizacion, la
gobernanza se refiere a la arquitectura politica que define
responsabilidades, mecanismos de coordinacioén, estandares,
formas de participacion ciudadana y criterios de legitimidad.

En un pais como Chile, donde coexisten multiples platafor-
mas, estandares heterogéneos y capacidades institucio-
nales desiguales, la gobernanza de datos emerge como un
componente critico para garantizar equidad, transparencia
y eficiencia. Esta seccion examina la gobernanza como un

s (*) Autor de correspondencia del eje de Gobernanza. Email:
rlagos@uchile.cl, fliberona@cens.cl
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elemento estructural de la salud publica digital, conside-
rando los aportes del Webinar de Gobernanza y la reuniéon
de coordinacion institucional.

Para comprender la relevancia de la gobernanza en salud
publica debemos reconocer que la existencia de multiples
sistemas digitales no equivale a contar con un ecosistema de
datos funcional. La proliferacion de plataformas inconexas,
bases administrativas fragmentadas y registros clinicos
heterogéneos genera un paisaje digital disperso, donde la
informacion no fluye y donde cada institucion opera bajo
sus propios criterios, como nos plantea la OPS/OMS (2022),
el escenario previo a la Gobernanza es que “muchas organi-
zaciones de salud reconocen laimportancia de sus activos
de datos e informacion, pero luchan por entender: quién
‘posee’ los datos y quién puede tomar decisiones sobre
ellos; donde se almacenan los datos y quién puede acceder
a ellos; como garantizar la calidad de los datos y la intero-
perabilidad; como proteger los datos de amenazas como
el acceso y uso inapropiado; y qué herramientas, recursos
y conjuntos de habilidades se necesitan para gestionar y
usar los datos de manera efectiva.”. La gobernanza surge
precisamente para ordenar este ecosistema: establece
reglas, define estandares comunes, coordina actores y ga-
rantiza que los datos se administren con criterios publicos
y orientados al bien comun.

Esta discusidon se evidencia en el Webinar y en la reuniéon
de Gobernanza, donde los participantes coinciden en que
la principal debilidad del sistema chileno no es tecnoldgica,
sino institucional. En efecto, Chile cuenta con un marco
normativo amplio y en expansion en materia de datos y
salud, que incluye la Ley N°19.628 sobre protecciéon de la

4 Traduccion propia desde “OMS. (2022). Data Governance in Public

Health: Digital transformation toolkit”
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vida privada (y su actualizacion mediante la Ley N°21.719),
la Ley N°21.663 Marco de Ciberseguridad, la Ley N°20.584
sobre derechos y deberes de los pacientes (en particular
sus articulos 12 y 13 sobre acceso y confidencialidad de la
informacion clinica), asi como sus modificaciones en mate-
ria de interoperabilidad (Ley N°21.668) y telemedicina (Ley
N°21.5471). A ello se suman el Reglamento N°4 sobre fichas
clinicas, el articulo 47 del Cédigo Sanitario, el DFL N*1 (art. 4
N°5) que establece atribuciones en gestion de informacion
sanitaria, la Ley N°21.180 de Transformacion Digital del Estado
ylaLey N°20.285 sobre acceso a lainformaciéon publica. Sin
embargo, la existencia de estas regulaciones no se traduce
automaticamente en una gobernanza efectiva, se observa
una dispersion de normas, funciones y responsabilidades,
junto con limitaciones en su articulacion operativa y en la
capacidad institucional para implementarlas de manera
coherente. Incluso llegan a volverse insuficientes en el
contexto de digitalizacién actual y mas aun al enfrentar-
se al ritmo de crecimiento de este contexto digital. En la
practica, las decisiones se distribuyen entre distintos ni-
veles del sistema (Ministerio de Salud, Servicios de salud,
Municipios, Hospitales y Proveedores Privados), sin una
estructura de rectoria suficientemente clara y funcional
que permita coordinar estandares, prioridades y meca-
nismos de supervision. En este contexto, la literatura y los
diagnoésticos nacionales coinciden en que Chile dispone
de una base juridica relevante para la gestion de datos,
pero enfrenta desafios significativos en su traducciéon a
practicas institucionales integradas, en la interoperabilidad
entre sistemas y en la coordinacion entre actores. Esto se
expresa en la persistencia de sistemas fragmentados y en
la necesidad de fortalecer los mecanismos de gobernanza
para aseqgurar un uso efectivo, sequro y orientado a la salud
publica de la informacion disponible. En consecuencia, la
digitalizaciéon tiende a desarrollarse de manera heterogé-
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nea, dependiendo en gran medida de capacidades locales
y decisiones organizacionales, mas que de una politica de
Estado plenamente articulada.

En otro ambito, debemos volver al capitulo 3 y reconocer
que la gobernanza de datos es inseparable de la equidad
sanitaria. Sin normas comunes, los sistemas con menos
recursos técnicos, como equipos municipales y locales,
establecimientos rurales o regiones extremas, quedan ex-
cluidos de las capacidades informacionales del sistema.
Esto no solo limita su acceso a evidencia para la toma de
decisiones, sino que también produce desigualdad informa-
cional: algunas instituciones pueden planificar con datos
actualizados, mientras que otras deben tomar decisiones
con informacion fragmentaria o desfasada. La gobernan-
za, por tanto, no es solo un mecanismo de ordenamiento
técnico, sino también una herramienta de justicia sanitaria
que corrige desigualdades estructurales.

Ademas, la gobernanza constituye un mecanismo para
garantizar credibilidad y participacion ciudadana en el
uso de datos. En salud publica, los datos se utilizan para
vigilar enfermedades, priorizar territorios, asignar recursos
y orientar decisiones colectivas. Sin mecanismos de trans-
parencia y participacion, estas decisiones pueden percibirse
como opacas, descontextualizadas o incluso injustas. La
gobernanza introduce procedimientos de deliberacion,
controlinstitucional y supervisiéon ciudadana que refuerzan
la confianza publica en el sistema sanitario y asequran que
los datos se utilicen de manera legitima.

Otro hecho que debemos reconocer es que la gobernanza es
una politica de gestion de riesgos, directamente como nos
sefala la OPS/OMS (2022): las funciones de la gobernanza
de datos deberian incluir la gestion de riesgos. Los datos
sanitarios son altamente sensibles y pueden generar dafo
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si se manejan de manera incorrecta: desde filtraciones y
reidentificacion hasta usos secundarios no autorizados. Una
gobernanzarobustaincorpora mecanismos de evaluacion de
riesqos, protocolos de proteccion de derechos, criterios para
usos secundarios y estructuras de supervision publica. En
el caso chileno, estos elementos han sido progresivamente
incorporados en el marco normativo, particularmente a través
de la Ley N°21.719 sobre proteccién de datos personales,
que establece principios como la licitud del tratamiento de
datos, la finalidad, la proporcionalidad y la responsabilidad,
junto con obligaciones especificas en materia de sequridad,
evaluacioén de riesgos y resquardo de los derechos de las
personas. No obstante, la existencia de estos mecanismos
en la normativa no asegura por si misma su implementacion
efectiva en el sistema de salud. Tal como se ha evidenciado
en los espacios de discusiéon analizados, persisten brechas
en la operacionalizacion de estos principios, especialmente
en lo relativo al uso secundario de datos, la supervision ins-
titucional y la capacidad de las organizaciones para aplicar
estandares homogéneos. En este contexto, el desafio no
radica en la ausencia de garantias éticas o juridicas, sino en
su traduccion en practicas concretas de gobernanza que
orienten de manera consistente los procesos de digitaliza-
cion en salud y en un mayor conocimiento y educacioén de
las herramientas disponibles.

La gobernanza constituye una infraestructura institucional
necesaria para la interoperabilidad, entendida no sélo como
la capacidad técnica de intercambio de datos, sino como
la articulacion efectiva entre instituciones que comparten
propositos sanitarios. La interoperabilidad no ocurre espon-
taneamente: depende de acuerdos politicos, estandares
comunes, asignacion de responsabilidades y mecanismos
permanentes de coordinaciéon. La gobernanza, en este sen-
tido, es la condicidn habilitante para que la digitalizacion
produzca valor publico.
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En definitiva, a partir de las conversaciones generadas en
torno a este tema, se extraen cuatro subtemas que se de-
tallan a continuacion:

a. Fragmentacion institucional y necesidad de un marco
nacional de gobernanza. Este subtema aborda la base
estructural del problema: sin coordinacién nacional
ni rectoria clara, el ecosistema de datos permanece
disperso, ineficiente y desigual.

b. Interoperabilidad, estandares y arquitectura del sistema
nacional de datos. La gobernanza no puede funcionar
sin estandares comunes, acuerdos semanticos e
infraestructura que permitan integrar sistemas hoy
fragmentados.

c. Participacion, legitimidad y gobernanza democratica
del ecosistema de datos. El uso de datos sanitarios
tiene impacto social y requiere control democratico,
transparencia publica y mecanismos de participacion
ciudadana para asegurar confianza y legitimidad.

d. Gobernanza de riesgos, proteccién de derechos y
supervision publica. La digitalizacién implica riesgos
éticos y juridicos que deben ser gestionados mediante
protocolos, requlaciones, mecanismos de rendicion de
cuentas y supervision independiente.
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Podemos observar como la gobernanza de datos en salud
publica es un componente estructural del sistema sanitario
digital que permite coordinar actores, establecer estanda-
res, proteger derechos, garantizar participacion ciudadana,
reducir desiqualdades territoriales y generar un ecosistema
coherente que sirva al bien comun. En un contexto donde
Chile presenta fragmentacion institucional, requlacion dis-
persa y capacidades técnicas desiquales, la gobernanzano
es un complemento de la digitalizacion: es su fundamento.
Sin gobernanza, la digitalizacién reproduce desigualdades,
debilita la transparencia y limita el potencial de la evidencia
para mejorar la salud de la poblacion.

M7






4.1. Fragmentacién institucional y
necesidad de un marco nacional de
gobernanza
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La fragmentacion institucional y la insuficiencia de rectoria
constituyen un obstaculo estructural para cualquier intento
de gobernanza de datos en salud publica. No se trata solo de
un problema de cantidad de sistemas, sino de la inexistencia
de una instancia que articule visiones, alinee incentivos y
establezca reglas comunes para todo el ecosistema. Este
subtemaaborda por qué, en el contexto chileno, la dispersion
de plataformas, normas y responsabilidades exige avanzar
hacia un marco nacional de gobernanza de datos en salud
publica, con liderazgo definido y arquitectura institucional
explicita. Para abordar este subtema se desarrollan a con-
tinuacion 4 elementos a considerar.

El primer elemento es que la existencia de multiples sistemas
y bases de datos no equivale a un ecosistema gobernado.
La experiencia chilena no se aleja de la internacional de que
muy pocos paises tienen una arquitectura nacional comun,
mostrando que la digitalizaciéon ha avanzado de manera
acelerada y descoordinada: distintos prestadores, asegu-
radores y niveles de gestién han incorporado soluciones
tecnoldgicas sequn sus propias necesidades y capacidades,
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sin un disefio nacional que provea lineamientos comunes.
Esta multiplicidad de sistemas ha generado un paisaje de
informacion fragmentado, con redundancias, incompati-
bilidades y vacios que dificultan la construccion de una
vision sanitaria inteqrada que requiere ser colaborativa. A
ello se suma la brecha entre realidades locales y centrales:
la digitalizacion se despliega de forma desiqual, segun la
fortaleza o debilidad de liderazgos locales, lo que refuerza
la idea de un ecosistema “por parches” mas que de una
politica de Estado, dénde hay lugares muy avanzados y
otros que se mantienen en condiciones menos favorables.

Como sequndo elemento debemos considerar que la insu-
ficiencia de larectoria nacional convierte la gobernanza de
datos en una suma de decisiones locales. Si bien existen
atribuciones formales en esta materia, por ejemplo, las fun-
ciones del MINSAL establecidas en su Reglamento Organico,
particularmente en el articulo 27 letra q), que le confiere
competencias en laregulacion y coordinacion de los sistemas
de informacién en salud, asi como avances normativos en
interoperabilidad a través de la Ley N°21.668, que modifica
la Ley N°20.584 para establecer estdndares y obligaciones
en el intercambio de informacion clinica, estas disposicio-
nes no siempre se traducen en mecanismos operativos
suficientemente claros, conocidos o implementados de
manera homogénea en el sistema. En este contexto, cuan-
do las instancias para fijar estandares, definir prioridades
y supervisar el cumplimiento son percibidas como débiles
o desconocidas, las instituciones tienden a desarrollar so-
luciones propias, con distintos niveles calidad, resquardo
y cuidado. La gobernanza efectiva, en consecuencia, no
depende unicamente de la existencia de normas, sino de
la capacidad de articular un ente rector que coordine de
manera integrada los marcos legales, la interoperabilidad,
la ciberseguridad, el desarrollo de las competencias de los
trabajadores de la salud y las instancias formales de go-
bernanza, asequrando coherencia y consistencia en todo
el sistema.
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En esta linea, en el webinar se destacaron las ideas pilares
de un ecosistema nacional propuestas por la Comisiéon
Nacional de Evaluacién y Productividad (CNEP): la creacién
de un comité Nacional (CNEP, 2022; Fundacion Chile, s.f.);
y por el Ministerio de Salud (Minsal) y el Departamento de
Salud Digital: una Agencia TIC en Salud (proyecto de ley).
Es importante destacar este tipo de propuestas y no des-
aprovecharlas, toda vez que la gobernanza de datos debe
ser entendida como politica publica, no como un asunto
meramente técnico, lo que implica clarificar funciones de
rectoria, requlacion y coordinacion en el nivel central.

Un siguiente elemento relevante es que la fragmentacion
institucional tiene consecuencias directas sobre la equidad
y la capacidad de respuesta del sistema sanitario. Si los
datos se producen y utilizan segun las capacidades parti-
culares de cada institucion, servicio, municipio u hospital,
los territorios con menos recursos informacionales quedan
invisibilizados en la toma de decisiones. La gobernanza de
datos debe ser capaz de articular las realidades territoriales
con las decisiones centrales, evitando que el “centro” defina
prioridades con informacion mas rica, mientras la periferia
opera con registros precarios o inconexos, debe lidiar con
el hecho de que en |lo local las cosas son diferentes, lidiar
con la “granularidad”. De esta manera, la fragmentacién no
solo es un problema de eficiencia, sino de justicia sanitaria,
porque condiciona qué territorios y grupos son efectiva-
mente considerados en la planificacion.

Finalmente, el Ultimo elemento a considerar en este subtema
es que la falta de un marco nacional dificulta traducir los
avances legales en cambios reales en la practica. Chile ha
desarrollado normas relevantes en materia de proteccién de
datos personales, cibersequridad y salud digital, como por
ejemplo la “Ley 19628 sobre Proteccioén a la Vida Privada”,
“Ley 21663, Ley Marco de Cibersequridad” y la “Ley 21541
que modifica Ley 20584 para autorizar a los prestadores
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de salud a efectuar atenciones mediante telemedicina”
(Biblioteca del Congreso Nacional de Chile BCN), las que
conforman un entramado normativo robusto. Sin embargo,
sin una gobernanza clara estos marcos quedan parcialmente
implementados, ya que la ausencia de equipos dedicados
y estructuras de gestion estratégica del dato hace que
las leyes no tengan una implementacion efectiva a los ni-
veles locales y organizacionales. El marco legal tiene que
ser algo lo suficientemente claro y conocido por todas las
instituciones de tal manera de que se logre implementar
y de que pueda adecuarse tanto a los procesos actuales
como a futuros procesos que se vayan a realizar; hay que
aprovechar las leyes como oportunidades, pero para poder
hacer eso debe realizarse previamente el proceso de com-
prension, de “traduccién”, de entender en lo local ¢Cémo
se lleva a la practica ese deber?.

La fragmentacion institucional y la rectoria débil no son
fendmenos contingentes, sino condiciones estructurales
que impiden construir un ecosistema de datos coherente,
equitativo y orientado al bien comun. Sin un marco nacio-
nal de gobernanza que defina funciones, distribuya res-
ponsabilidades y establezca estandares, la digitalizacion
sequird dependiendo de iniciativas aisladas, reproduciendo
desigualdades territoriales y desaprovechando el potencial
estratégico de los datos para la salud publica.

Este subtema sustenta la necesidad de una Politica Nacio-
nal de Gobernanza de Datos en Salud Publica, con liderazgo
definido, articulacion intersectorial y estructuras perma-
nentes de coordinacion. Solo un marco nacional explicito
puede transformar la actual sumatoria de sistemas en un
verdadero ecosistema de datos al servicio de la poblacion.
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4.2. Interoperabilidad, estandares y
arquitectura del sistema nacional de datos
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La interoperabilidad y los estandares no son aspectos ex-
clusivamente técnicos: constituyen el corazdén de la ar-
quitectura nacional de datos en salud. Sin la capacidad de
compartir,comprender e integrar informacion entre distintos
sistemas, cualquier intento de gobernanza queda limitado
a normas formales que no se traducen en préacticas efec-
tivas. Este subtema examina cémo la interoperabilidad, los
estandares semanticos y la arquitectura institucional del
dato se vuelven condiciones indispensables para la coor-
dinacion sanitaria, la equidad territorial y la generacion de
evidencia confiable. En el desarrollo de este subtema se
destacan cuatro elementos para su profundizacion.

En primer lugar, la interoperabilidad es la condiciéon habili-
tante para que los datos circulen y generen valor publico.
No basta con tener reqgistros electréonicos o bases de datos
voluminosas si estos no dialogan entre si. La digitalizacion
ha incrementado exponencialmente la cantidad de infor-
macion disponible, pero al mismo tiempo ha acentuado la
fragmentacion y la multiplicidad de estandares, dificultando
respuestas oportunas y analisis integrados. En el webinar se

123



refuerza especialmente estaidea al situar la interoperabilidad
como uno de los cinco pilares de la madurez institucional en
gobernanza (1. Marco Legal, 2. Interoperabilidad, 3. Ciberse-
guridad, 4. Talento Humano, 5. Coordinacién), enfatizando
que sin ella no es posible obtener una vision integral del
paciente ni monitorear adecuadamente los procesos de
salud publica.

Como segundo elemento en este subtema debemos con-
siderar que la interoperabilidad no es solo un problema de
conectores técnicos, sino de lenquaje y significado com-
partido. Los sistemas pueden estar técnicamente conec-
tados y, aun asi, producir interpretaciones divergentes de
la misma variable si no comparten diccionarios de datos y
taxonomias comunes. Como actores dentro del sistema de
salud, es necesario construir una arquitectura conceptual
que distinga entre “dato clinico”, “dato administrativo” y
“dato para salud publica”, y que también distinga los dis-
tintos modelos de gobernanza; desde esta perspectiva, la
interoperabilidad requiere al mismo tiempo infraestructu-
ra técnica y estandares (sintacticos y semanticos), de lo
contrario, la comunicacion puede generar errores y sesgos.

Otro elemento a tener en cuenta es que las brechas te-
rritoriales y organizacionales influyen directamente en la
capacidad de interoperar. En relacién a este punto, pri-
mero debemos relevar que la interoperabilidad no es en
si misma necesaria para la gobernanza de datos, sino que
pone la presion de que debe haber gobernanza de datos.
Considerando esto, la arquitectura nacional de datos no
puede disefiarse pensando solo en grandes instituciones
con alta capacidad tecnoldqgica. La interoperabilidad debe
considerar la diversidad de contextos: establecimientos con
infraestructuralimitada, conectividad deficiente o recursos
humanos escasos. Silos estandares y plataformas se defi-
nen sin esta perspectiva, la interoperabilidad se convierte
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en un privilegio de los centros mejor dotados, reforzando
desigualdades y dejando a multiples territorios “fuera de
la red”. De este modo, la arquitectura del sistema nacional
de datos implica decisiones sobre inversion, soporte téc-
nico y acompafamiento territorial, no sélo sobre formatos
y protocolos.

El Ultimo elemento a considerar es que la arquitectura de
datos debe concebirse como politica de largo plazo, no
como suma de proyectos tecnolodgicos, considerando que
existen tanto datos analogos como digitales y que ambos
deben ser gobernados. Para esto primero hay que lidiar con
dos tensiones: la tensidn que existe entre lo que se debe
hacer con los datos y lo que se quiere hacer con ellos, y la
tension entre la privacidad y la utilidad de los datos, pues
un dato que es 100% privado, en definitiva es 0% util. Aqui la
gobernanza debe hacerse cargo y reqular estas tensiones
alo largo de todas las etapas del ciclo de vida del dato. La
obsolescencia de sistemas, la superposicion de plataformas
y las demandas crecientes de informacion en tiempo real
obligan a pensar los datos como infraestructura publica
duradera. En este sentido, es fundamental considerar los
modelos internacionales como el “Information Systems for
Health” de la OPS (OPS,2022) o las propuestas europeas de
espacios de datos (UE, 2016; UE, 2023; UE, 2025), no para
imitarlos acriticamente, sino para inspirar una arquitectura
nacional que tenga continuidad mas alld de cambios de
gobierno o de proveedores.

Lainteroperabilidad y los estandares constituyen la colum-
na vertebral de la gobernanza de datos en salud publica.
Sin una arquitectura nacional que combine infraestructura
técnica, lenguaje comun y soporte territorial, el sistema
de informacion permanece fragmentado, las decisiones se
basan en evidencias parciales y se amplifican las brechas
entre instituciones.

125



Este subtema justifica la necesidad de desarrollar una ar-
quitectura nacional de datos en salud basada en estan-
dares comunes, plataformas interoperables y estrategias
de fortalecimiento territorial, de modo que la gobernanza
no sea solo enunciativa, sino que se exprese en flujos de
informacion efectivos y equitativos en todo el pais.
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4.3. Participacién, legitimidad y gobernanza
democratica del ecosistema de datos
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La gobernanza de datos en salud publica no se limita a orde-
nar sistemas y normas; también debe responder a criterios
de legitimidad democratica. Dado que los datos sanitarios
se utilizan para priorizar territorios, focalizar recursos y
disefar intervenciones colectivas, la ciudadania y los dis-
tintos actores del sistema tienen derecho a participar en la
definicidon de reglas y usos de esa informacion. Este subte-
ma analiza mediante tres elementos coémo la participacion
y la transparencia se vuelven requisitos para la confianza
publica y la justicia en el uso de datos.

Un primer elemento es que sin participacion, la gobernanza
de datos se percibe como un proceso tecnocratico y dis-
tante. Es por esto mismo que se hace necesario analizar los
problemas y desafios en gobernanza de datos con énfasis
en su impacto sobre la eficiencia, la interoperabilidad y el
resguardo de derechos de pacientes, anticipando la nece-
sidad de que estos temas sean discutidos publicamente y
no solo en circuitos técnicos, y sin dejar de tener presente
que las decisiones sobre datos tienen efectos sobre la
poblacion yrequieren, por tanto, legitimidad social. En este
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sentido, sabemos que, en general las politicas publicas y
en particular la gobernanza de datos, funcionan de forma
transversal, por lo que el trabajo debe estar dirigido a ob-
tener miradas y visiones desde varias disciplinas y distintos
focos. La gobernanza no solo se constituye como un proceso
tecnocratico y distante para los pacientes, también para
los trabajadores del sistema de salud, por eso es necesa-
rio aprovechar la oportunidad y el desafio de acelerar los
procesos de capacitacion, tanto en el sector publico como
privado, para lograr implementar todas las iniciativas exis-
tentes y que se proyecten, colaborando activamente con
los organismos de todos los niveles y asi poder acercar e
implementar la gobernanza de forma eficiente y participativa.

El segundo elemento que se plantea es que la participacion
mejora la calidad del conocimiento y corrige sesqgos de
centralidad. La brecha entre realidad local y central no solo
es de recursos, sino también de voz: las decisiones sobre
uso de datos suelen tomarse en niveles centrales, mientras
que los equipos territoriales enfrentan las consecuencias
practicas sin haber participado en la definiciéon de normas
y prioridades. Cuando se integran las perspectivas de es-
tablecimientos locales, SEREMI y comunidades, es posible
detectar problemas que las instancias centrales no ven:
categorias que no se ajustan a larealidad, indicadores que
no reflejan necesidades especificas, o usos de datos que
pasan por alto dimensiones de equidad. La participacion,
en este sentido, es también una herramienta de justicia
cognitiva, debido a esto es de suma importancia incluir
actores diversos.

Como tercer elemento consideramos que la credibilidad
del ecosistema de datos depende de la transparencia y la
rendicion de cuentas. La ciudadania y los propios equipos
de salud necesitan saber qué datos se recolectan, con qué
fines y bajo qué garantias. En el caso chileno se cuenta con
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el respaldo normativo de la Ley N°20.285 sobre Acceso a
la Informacion Publica, que consagra el derecho de acceso
a la informacién y promueve la transparencia activa como
obligacion institucional. En el &mbito sanitario, este man-
dato coexiste con la Ley N°19.628 sobre proteccién de la
vida privada (actualizada por la Ley N°21.719), que establece
condiciones para el tratamiento de datos personales, inclu-
yendo su anonimizacion o disociacion como mecanismo para
compatibilizar el acceso a lainformacién con la proteccion
de los derechos de las personas. En esta linea, el Consejo
parala Transparencia, mediante el Oficio N°E7986 de 2022, ha
sefalado que la publicacion de datos estadisticos en salud
es procedente siempre que estos sean debidamente anoni-
mizados y no permitan la identificacion de las personas. De
este modo, la gobernanza democrética de datos no se agota
en mecanismos formales de consulta, sino que exige generar
documentos, espacios y procesos que hagan inteligible el
modo en que se toman decisiones sobre la informacion. En
la practica, la anonimizacion constituye un elemento clave
de esta articulacion, permitiendo la publicacion y uso de
datos con fines sanitarios, estadisticos o de investigacion sin
comprometer laidentidad de las personas. En este sentido,
la ciberseguridad y la privacidad (reforzadas por marcos
como la Ley N°21.663 de Ciberseguridad y la Ley N°21.719)
son fundamentales para un ecosistema transparente y con
rendicion de cuentas, que permita sostener la confianza
publica en el uso legitimo de los datos en salud.

La participacion y la legitimidad democratica no son elemen-
tos accesorios en la gobernanza de datos: son condiciones
de posibilidad para que el uso de informacién sanitaria sea
aceptado, confiable y justo. Sin mecanismos de participa-
cion, transparencia y rendicidon de cuentas, el ecosistema
de datos corre el riesgo de consolidarse como un dispositivo
opaco que concentra poder sin control social.
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Este subtemarespalda la necesidad de fortalecer y articular
los mecanismos existentes de participacion, supervision y
transparencia en la gobernanza de datos en salud publica.
En Chile, estas funciones se encuentran incorporadas en el
marco institucional (a través de la Ley N°20.285, el rol del
Consejo parala Transparencia y las unidades responsables
en el Ministerio de Salud y los servicios de salud), pero su
efectividad y aplicacion depende de su implementacion
consistente y de su capacidad para incidir en la toma de
decisiones. En este sentido, el desafio no radica en crear
nuevos mecanismos, sino en asegurar que estos operen de
manera integrada y efectiva, de modo que las decisiones
sobre informacion respondan a criterios de justicia, con-
fianza y legitimidad.
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4.4. Gobernanza de riesqos, proteccion de
derechos y supervisién publica
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El uso de datos sanitarios implica riesqos éticos, juridicos y
tecnoldgicos que no pueden abordarse solo desde la téc-
nica. Divulgacién no autorizada de datos, reidentificacion,
usos secundarios no autorizados o decisiones automatiza-
das injustas son ejemplos de dafios posibles que afectan
directamente a personas y comunidades. Este subtema
analiza mediante tres elementos como la gobernanza debe
integrar una gestién sistematica de riesgos, mecanismos
de proteccion de derechos y estructuras de supervision
publica que garanticen un uso legitimo de los datos.

En primer lugar, para profundizar este subtema considera-
mos que la gestion de riesqos es parte constitutiva de la
gobernanza, no un afiadido posterior. Sin gobernanza los
datos “sirven a quien los maneja”, mientras que con gober-
nanza se orientan al beneficio del sistema de salud y de la
poblacién estando al servicio de la Salud Publica, lo que
presupone contar con marcos, procesos y estandares claros
para prevenir malas practicas. Es en este contexto que hoy
en dia se sitla la cibersequridad como uno de los pilares
de la madurez institucional, resaltando que la proteccion
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frente a accesos indebidos, vulneraciones y ataques no es
simplemente un problema informatico, sino una condicion
para la confianza social en el uso de datos.

Un segundo elemento a considerar es que la proteccion de
derechos debe estar en el centro de cualquier politica de
datos en salud. Especificamente, el marco legal chileno ha
avanzado de manera significativa, constituyendo un cuerpo
normativo robusto, pero aun persisten tensiones entre pro-
teccidon de datos, uso parainvestigacion y necesidades de
gestion publica. La gobernanza debe ser capaz de articular
estos planos: asequrar el derecho de los pacientes a acceder
a su informacidén, garantizar la confidencialidad, habilitar
usos secundarios legitimos (como investigacion en salud
publica) y definir con claridad los deberes institucionales
vinculados a cada uno de estos ambitos. De este modo, la
proteccion de derechos no se reduce a un cumplimiento
formal de la norma, sino que se transforma en una quia para
el disefio de procesos y sistemas.

Como ultimo elemento cabe destacar que la supervision
publica y la rendiciéon de cuentas son indispensables para
legitimar la gestion de riesgos. La sola existencia de proto-
colos internos no basta si no hay instancias independientes
que puedan fiscalizar, auditar y evaluar el uso de los datos;
se requiere de un cambio cultural profundo. En este sentido,
no basta con tener un marco requlatorio, por esto es que se
necesita efectivamente tener una gobernanza de los datos
en salud que permita asegurar la sequridad de estos datos.En
el debate se toma el ejemplo de experiencias internacionales
donde la gobernanzaincluye agencias especificas, comités
multi-actor, mecanismos de reporte publico, repositorios
de datos sintéticos, lo que permite combinarinnovaciéon en
usos de datos con proteccion efectiva de derecho.
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Estas experiencias nos muestran guias y caminos a sequir,
por ejemplo para prepararnos para la futura entrada en
vigencia de nuevas leyes de proteccién de datos, proceso
que debe ir acompafnada de capacidades institucionales y
dispositivos de supervision, de lo contrario, la brecha entre
norma y practica se agrandara, en definitiva, la gestién de
riesgos no se resolvera estableciendo mas normas y leyes
por si solas. Ademas de esto, tampoco es conducente ha-
cer una innovacién continua si nos quedamos solamente
con una unica innovacion; por muy pequefa que sea, si es
util, hay que replicarla, buscar el impacto a nivel nacional y
sobre eso difundir.

La gestion deriesgos, la proteccion de derechos y la super-
vision publica son piezas inseparables de un ecosistema de
datos responsable. Sin gestidon de riesgos, la digitalizacion
expone a la poblacién a dafios graves; sin proteccion ro-
busta de derechos, se socava la confianza; y sin supervision
independiente, se limita la rendicion de cuentas y se deja
sin control a quienes administran la informacion.

Este subtema sustenta la necesidad de desarrollar marcos
integrales de gestion de riesqgos, fortalecer las capacidades
regulatorias y crear mecanismos de supervision indepen-
diente en el ambito de los datos sanitarios, de modo que
la transformacioén digital avance con garantias reales para
las personas y con legitimidad democratica para el sistema
de salud. De esta forma se busca que este ente regulatorio
sea un organismo independiente y altamente especializado,
con una jerarquia homologable en sus funciones a las que
poseen organismos como FONASA, ISP u otros, y logrando
que su administracion se mantenga a pesar de los cambios
de gobierno que suceden cada cuatro afos.
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La apertura y la reproducibilidad en ciencia de datos apli-
cadas a la salud publica constituyen pilares fundamentales
para garantizar que la evidencia utilizada por el Estado, la
academia y la sociedad civil sea confiable, verificable y
orientada al bien comun. La apertura se refiere a la posibi-
lidad de acceder a datos, metodologias y resultados bajo
condiciones claras de uso (UNESCO, 2021); la reproducibili-
dad por su parte, ala capacidad de reconstruir los procesos
analiticos que dan origen a esa evidencia, especificamente
“obtener resultados consistentes utilizando los mismos
datos de entrada, métodos computacionales y condiciones
de andlisis” (National Academies of Sciences, Engineering,
and Medicine, 2019).

En el campo sanitario, donde los analisis estadisticos, los
tableros de control y los informes epidemioldgicos inciden
en decisiones que afectan a poblaciones completas, la

5 (*) Autora de correspondencia del eje de Apertura y
Reproducibilidad. Email: sfloresa@uchile.cl

137



apertura y la reproducibilidad dejan de ser atributos de-
seables para convertirse en obligaciones publicas. No se
trata solo de publicar conjuntos de datos, sino de asequrar
que cualquier equipo cualificado pueda comprender como
se generaron, bajo qué supuestos se modelaron y con qué
criterios se interpretaron.

A partir de las discusiones generadas, hemos identificado
cuatro elementos centrales vinculados con la apertura y
la reproducibilidad de datos en salud publica, datos como
bienes publicos, que hay que considerar en la practica. Estos
se profundizan a continuacién para una comprension mas
detallada de este tema.

Figura 8. Dimensiones clave de la apertura y reproducibilidad
en ciencia de datos para la salud publica.
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Un elemento central es que a mayor grado de reproducibili-
dad se promueve la credibilidad del conocimiento sanitario.
Diversos autores han planteado que la reproducibilidad
no constituye una condicidon binaria, sino un continuo o
gradiente que se fortalece progresivamente mediante la
adopcion de practicas abiertas, tales como la documenta-
cion transparente, la disponibilidad de datos y cédigo, y la
verificacion independiente (Peng, 2011; Goodman et al., 20"6;
Munafo et al., 2017; Nosek et al., 2015; Stodden et al., 2016).
En este sentido, la apertura no solo facilita la repeticion de
resultados, sino que incrementa larobustez, la auditabilidad
y la confianza en la evidencia cientifica. Un resultado reduce
su credibilidad cientifica y pierde capacidad de correcciéon
tanto interna como externa si presenta barreras para ser
replicado por terceros bajo condiciones equivalentes. Esta
pérdida de credibilidad se agrava cuando se considera la
robustez como propiedad complementaria pero distinta: la
capacidad de poner a pruebalo encontrado con los mismos
datos pero empleando diferentes estrategias analiticas
(Aguinis et al.,2022; Lowndes et al., 2017, Steegen et al.,2016).
Asi, mientras la reproducibilidad exige que otros obtengan
los mismos resultados con idénticos datos y métodos, la
robustez evalla si las conclusiones resisten variaciones
razonables en los enfoques analiticos; en conjunto, ambas
dimensiones (reproducibilidad y robustez) aportan a que la
evidencia sanitaria sea confiable y corregible.

Esta idea se refuerza cuando se observa que buena parte
de la toma de decisiones en salud publica descansa en
indicadores construidos mediante procesos complejos de
limpieza, imputacion y modelamiento. Sin documentacion
ni trazabilidad, esos procesos se transforman en “cajas ne-
gras”.Contra esto, se necesitan planes de gestién de datos,
repositorios con DOl y principios FAIR para asegurar que los
conjuntos de datos puedan ser localizables, accesibles,
interoperables y reutilizables. Consideramos que también
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se necesita observar el ambito formativo, especificamen-
te de bioestadisticos y salubristas, para los que aprender
a documentar y dejar disponibles los insumos analiticos
deberia ser tan importante como dominar las técnicas de
modelamiento.

Otro elemento identificado como central es que la apertura
de datos y de productos analiticos fortalece la legitimidad
democratica de las decisiones en salud publica. La evidencia
que orienta la gestidon de una pandemia, la distribucion de
recursos o la priorizacion territorial no puede quedar cir-
cunscrita a un circulo restringido de analistas. La apertura
permite que otros equipos, organizaciones y comunidades
verifiquen, discutan y eventualmente cuestionen las de-
cisiones publicas. Los datos de investigaciéon financiados
con recursos publicos pueden considerarse como un bien
publico que debe ponerse a disposicion de la comunidad
mediante repositorios institucionales robustos®, entendien-
do por “robusto” una cobertura integral de herramientas y
practicas que abarcan todo el flujo de trabajo de la inves-
tigacion: desde el Discovery (descubrimiento y adquisicion
de datos) hasta el Assessment (evaluacién, validacion y
diseminacioén de resultados) (Figura 9). Asimismo, la apertura
de bases de datos debe articularse con marcos normativos
especificos,normas técnicas y procedimientos que permitan
a terceros reutilizar la informacion con sequridad juridica
y metodoldgica.

6 En el sentido de Lyles et al., 2023, Aguinis et al., 2022 y Lowndes
et al., 2017.
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Figura 9. Propuesta de hoja de ruta para el ecosistema de
herramientas de ciencia abierta (Open Science Roadmap).
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Fuente: Extraido de Spitzer (2018), disponible en el repositorio OpenS-
cienceRoadmap/mozilla-sprint-2018 en GitHub.

El tercer elemento se relaciona directamente con el capitulo
4: la apertura y la reproducibilidad no son posibles sin in-
fraestructuras y capacidades institucionales especificas. No
basta la voluntad de “compartir”; se requieren plataformas
estables, esquemas de metadatos, licencias claras, politicas
de preservacion digital y equipos capaces de gestionarlas;
por esto mismo la apertura y la reproducibilidad se deben
pensar como tareas organizacionales permanentes y no
como proyectos aislados, puesto que requieren esfuerzos
sostenidos en disefio, comunicacién, curaduria de datos y
coordinacion interinstitucional. Desde el campo formativo,
los esfuerzos deben apuntar a invertir en capacidades huma-
nas, es decir, en analistas que sepan gestionar,documentar
y abrir datos, haciendo efectiva la infraestructura técnica.
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Finalmente, un cuarto elemento central atraviesa toda la
discusion: la apertura y lareproducibilidad deben articular-
se con la proteccién de derechos y la justicia epistémica.
No todo puede abrirse sin resquardos. En salud publica se
trabaja coninformacion altamente sensible, sujeta ariesgos
de reidentificacion, estigmatizacién o usos secundarios no
deseados. Se deben aplicar normas de anonimizacién y
marcos requlatorios especificos antes de liberar bases de
datos al publico. En el caso de Chile, es el Ministerio de Salud
el organismo que conserva la tutela legal sobre los registros
de vigilancia, lo que genera una tensiéon estructural entre
abrir datos para el bien comun y proteger la confidencialidad
de personas y comunidades. Esta tensién ha sido resuelta
por el Consejo para la Transparencia, en su Oficio N° E7986
del 10 de mayo de 2022, dirigido a la Subsecretaria de Sa-
lud Publica. En este, se confirma que, cuando se aplica un
procedimiento de anonimizacion o disociacion adecuado
y amparado en la Ley N*19.628 sobre Proteccion de la Vida
Privada (LPVP), los datos dejan de ser personales y adquieren
caracter de informacion publica como datos estadistico,
habilitando su publicacion proactiva de forma consistente
con la Ley N°20.285 de Transparencia y Publicidad de los
Actos de la Administraciéon del Estado. El Consejo enfatiza
que laanonimizacion debe realizarse de manera segura, con-
forme al estado del arte y alas mejores practicas, mediante
evaluacion de riesgos de identificabilidad (por ejemplo,
considerando variables como fecha de nacimiento, sexo,
edad, comuna y regiéon que podrian facilitar reidentificacion).
Una vez anonimizados irreversiblemente, los datos estadis-
ticos derivados de registros como egresos hospitalarios,
defunciones, nacimientos, EPIVIGILA o laboratorios pueden
publicarse proactivamente en sitios institucionales, con-
tribuyendo al mejoramiento del estandar de transparencia
sin vulnerar derechos fundamentales. El pronunciamiento
del Consejo refuerza que la apertura responsable requiere
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distinguir entre datos personales sensibles (protegidos
por la LPVP) y datos estadisticos anonimizados (sujetos a
transparencia proactiva), estableciendo que la Subsecretaria
de Salud Publica, como 6rgano responsable de los bancos
de datos, debe aplicar normas técnicas especificas y es-
tandares robustos de anonimizacién (evaluacion de riesgos
de reidentificacion) antes de cualquier liberacion publica.

La justicia epistémica se entiende aqui como “un recono-
cimiento y aceptacion explicitos de la legitimidad de los
usuarios de la atencién sanitaria y sus relatos y conoci-
mientos” (Galasinski, D. & Zidtkowska, J. 2023), es decir, la
correccion de injusticias que marginan a ciertos sujetos o
comunidades en su capacidad como conocedores validos,
excluyendo saberes locales, indigenas o de poblaciones
vulnerables de la produccioén y validacion del conocimiento.

Relacionado estrechamente, el poder epistémico puede
entenderse como la autoridad para definir qué cuenta como
conocimiento legitimo, qué se considera evidencia valida
y de quién es el conocimiento que importa (Fricker, 2007;
Bhakuni & Abimbola, 2021). En el &mbito de la salud publica,
este concepto permite problematizar las asimetrias que
concentran el control sobre la produccioén, validacion y
circulacion del conocimiento, como ocurre en el predominio
de instituciones del hemisferio norte o en sistemas de datos
cerrados (Abimbola, 2019). Ambos conceptos convergen
en la promocién de una ciencia abierta que redistribuya
recursos epistémicos, fomente el pluralismo de saberes y
priorice la equidad en el acceso y la participacion.
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A partir de todo lo anterior y del desarrollo del conversa-
torio y del seminario sobre Apertura y Reproducibilidad, se
definen los siquientes subtemas para profundizar en las
implicancias de la apertura y reproducibilidad de datos en
la toma de decisiones en salud publica:

a. Reproducibilidad como principio cientifico fortalecedor
de legitimidad publica. Aborda el nucleo epistemolégico y
democratico del eje: se deberia aspirar alareproducibilidad
para tener evidencia verificable y decisiones publicas
fiscalizables.

b. Infraestructuras de ciencia abierta y acceso equitativo
a la informacion. La apertura requiere repositorios,
estandares, licencias y politicas que definan quién
accede, como accede y con qué garantias, evitando
que la ciencia abierta reproduzca desiqualdades en el
acceso.

c. Transparenciametodolégica,trazabilidad ydocumentacion
del proceso analitico. La reproducibilidad sélo es posible
cuando el proceso analitico es documentado de forma
sistematica, permitiendo reconstruir decisiones, detectar
errores y someter la evidencia a escrutinio publico.

d. Apertura responsable y proteccion de derechos en
contextos de salud publica.La apertura sin resquardos
puede producir dafo. Este subtema integra la justicia
epistémica con la privacidad, la confidencialidad y la
gobernanza del acceso, definiendo las condiciones
para una ciencia abierta compatible con los derechos
fundamentales.
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Apertura y reproducibilidad conforman, en conjunto, un
ecosistema normativo, técnico y politico que determina
como se produce, valida y distribuye el conocimiento en
salud publica. La reproducibilidad refuerza e incrementa la
credibilidad de la evidencia; la apertura habilita el escrutinio
publico, la colaboracidén y la justicia epistémica; la infraes-
tructura y las capacidades institucionales hacen posible
ambos principios en la practica; y la proteccion de derechos
garantiza que el avance de la ciencia de datos no se realice
a costa de la dignidad y la seguridad de las personas.

En el contexto chileno, este eje pone en evidencia que la
salud digital no puede limitarse a producir mas indicadores ni
datos: debe construir condiciones para que esos productos
sean reconstruibles, auditables y accesibles, sin debilitar
los marcos de proteccion de datos personales. Apertura y
reproducibilidad, en este sentido, son deberes publicos que
sirven para la articulacién de ciencia, democracia y justicia
sanitaria.
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5.1. Reproducibilidad como principio
cientifico fortalecedor de legitimidad
publica

Autores:

Rafael Castillo Guerrero
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Jorge Pacheco Jara

Lareproducibilidad constituye la capacidad de reconstruir
y obtener resultados consistentes a partir de un mismo
conjunto de datos y de un procedimiento analitico ade-
cuadamente documentado. En salud publica, donde los
andlisis sustentan decisiones de alto impacto (desde la
gestion de una pandemia hasta la asignaciéon de recursos en
los territorios), la reproducibilidad deja de ser un estandar
interno de la comunidad cientifica y pasa a ser parte de la
legitimidad publica.

Un primer elemento a considerar es que la reproducibilidad
constituye un atributo deseable y fortalecedor de la evi-
dencia cientifica. Un indicador epidemiolégico, un modelo
predictivo o un analisis territorial ganan validez cuando otros
equipos, con acceso a los mismos datos y a la documenta-
cion metodoldgica, pueden replicar el resultado. A partir de
las discusiones generadas en torno a estaidea, se articulan
principalmente las siquientes afirmaciones: en el ambito
formativo se subraya que la formacién de bioestadisticos
y salubristas debe incluir no solo competencias técnicas,
sino también la capacidad de generar trabajo en condiciones
de ser reproducido por terceros con la debida proteccion
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de los datos; en el ambito del resguardo y traspaso de la
informacion se destaca que los repositorios de datos con
DOl, licencias claras y metadatos completos constituyen la
infraestructura necesaria para que los analisis no queden
encapsulados en archivos personales o plataformas opacas;
finalmente en el &mbito de los informes técnicos en Salud
Publica, se enfatiza que, sin reproducibilidad, estos informes
se transforman en *actos de fe”, sin posibilidad de examen
critico externo.

Un sequndo elemento es que la falta de reproducibilidad
genera opacidad y debilita la legitimidad de las decisiones
publicas. Cuando los informes ministeriales, los dashboards
o los estudios contractuales no permiten reconstruir sus
procedimientos, la ciudadania y la comunidad académica
carecen de herramientas para evaluar plenamente la ra-
zonabilidad de las medidas adoptadas (mas alla de la sola
verificacion técnica, sin olvidar dimensiones financieras, va-
|6ricas, sociales y culturales). La experiencia de la pandemia
de COVID-19 evidencia laimportancia de contar con anélisis
replicables en un contexto de alta desconfianza institucional:
lainiciativa lcovid busco precisamente enfrentar la contro-
versia y la sospecha mediante datos claramente documen-
tados, indicadores reconstruibles y reportes periddicos que
podian ser revisados por la comunidad cientifica al tiempo
que constituian informacion confiable y altamente acce-
sible para la ciudadania. Por otro lado, desde la experiencia
del DEIS (Departamento de Estadisticas e Informacion de
Salud), aunque existen avances normativos que establecen
procesos estandarizados y documentacion uniforme, su
divulgacion y conocimiento efectivo entre equipos internos
y externos al Estado siguen siendo limitados, lo que reduce
la capacidad de reproducir resultados y ejercer fiscaliza-
cion técnica y ciudadana. Esta brecha ha sido abordada
progresivamente mediante resoluciones especificas que
buscan estandarizar y transparentar flujos de informacion;
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por ejemplo la Resolucion Exenta N°1380 de 19 de octubre
de 2023 aprueba el “Proceso de Generaciéon y Publicacion
de Informacién de Defunciones”, que define etapas claras
de recoleccién, validacion, codificacion y difusion publica
con trazabilidad metodoloégica explicita; de iqual modo, la
Resolucion Exenta N°965 aprueba el Informe BIRMM, que es-
tablece protocolos uniformes paraindicadores de mortalidad
materna, incluyendo documentaciéon de fuentes, criterios
de inclusién/exclusion y validacion cruzada. Estas iniciativas
ministeriales, alineadas con la estrateqgia de datos abiertos
de la Secretaria de Gobierno Digital en la plataforma datos.
gob.cl, representan avances concretos en estandarizacion
institucional al exigir metadatos, formatos abiertos y pu-
blicacion proactiva de conjuntos anonimizados, facilitando
su reutilizacion y escrutinio externo siempre y cuando son
efectivamente conocidos y aplicados.

Un tercer elemento clave es que la reproducibilidad actua
como mecanismo facilitador de justicia epistémica y dis-
tribucion del poder epistémico. En la practica, quien con-
trola los datos y los procesos analiticos controla también
la narrativa sobre la situacién sanitaria. Cuando los anélisis
no pueden reproducirse, el poder de definir “la evidencia”
puede quedar concentrado en pocos equipos con altos re-
cursos técnicos e institucionales. Una forma de contrarrestar
esto es mediante los principios FAIR (Findable, Accessible,
Interoperable, Reusable) y los repositorios abiertos, los que
buscan precisamente democratizar el acceso alos insumos
analiticos y permitir que investigadores emergentes, equipos
regionales y estudiantes operen con los mismos datos que
los grandes centros. Las normativas del DEIS mencionadas
(Res. Exenta N°1380 y N°965) junto con la estrategia de
datos abiertos institucionales impulsada por la Secretaria
de Gobierno Digital a través de la plataforma datos.gob.cl,
refuerzan esta democratizacion. Estas iniciativas institu-
cionalizan la publicacion de conjuntos estandarizados, con

149



metadatos y en formatos reutilizables, reduciendo brechas
de acceso y habilitando que actores diversos (academia,
organizaciones sociales, servicios regionales) participen en
la validacion, reutilizacion y mejora colectiva de la evidencia
sanitaria.

Siguiendo otra linea, podemos enfatizar que la reproducibi-
lidad también es una forma de ensefianza y de mentoria: al
dejar trazas claras de los procesos, se habilita que nuevas
generaciones aprendan, critiquen y mejoren los analisis
existentes. Un ejemplo de todo lo anterior, se muestra en
la experiencia de Icovid, donde la combinacion de convenio
de datos, metodologias explicitas y publicaciones requ-
lares generd un espacio de escrutinio compartido entre
universidades, ministerios y ciudadania, lo que contribuyo
aredistribuir la capacidad interpretativa sobre la pandemia
y ha dejado un material con el que hoy en dia podemos
potenciar nuevos aprendizajes.

Finalmente, un cuarto elemento relevante es que la repro-
ducibilidad impulsa la correcciéon y mejora continua del
conocimiento. En un campo tan cambiante como la Salud
Publica, los modelos y las aproximaciones metodolodgicas
deben ser sometidos a revision constante. La existencia de
scripts disponibles, bitacoras de analisis y documentacion
detallada permite que otros equipos detecten errores, pro-
pongan ajustes o repliquen los estudios en nuevos contextos.
La perspectiva conjunta de los participantes muestra que
la reproducibilidad no busca congelar los resultados, sino
exponer los procesos para permitir su critica y perfeccio-
namiento. En este sentido, la vision que se plantea es clara:
la reproducibilidad ha aportado a la mejora colectiva del
conocimiento, evitando la acumulacion opaca de productos;
junto conlo anterior,una apertura sin reglas comunes, tiende
areducirse aun acceso puntual,lo que limita la reutilizacion,
dificulta la integracion y erosiona la confianza.
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La reproducibilidad en ciencia de datos aplicada a la Salud
Publica es, simultaneamente, un principio cientifico, un
fortalecedor de legitimidad institucional y un mecanismo
de justicia epistémica. Permite validar los analisis, some-
terlos a escrutinio, redistribuir el poder cognitivo y corregir
errores. En el contexto chileno, marcado por fragmentacion
institucional y asimetrias de capacidad técnica, fortalecer
la reproducibilidad significa avanzar hacia un sistema de
evidencia mas transparente, mas democratico y mas solido
para orientar politicas publicas.

Este subtema sustenta la necesidad de desarrollar y mejorar
la difusidon de normas institucionales de documentacion,
repositorios de datos y coédigo con DOI, planes de gestidon de
datos y mecanismos de auditoria metodolégica, de modo que
todo analisis que informe decisiones sanitarias relevantes
o esenciales, seareproducible por equipos independientes
y sometido a evaluacion publica siempre que sea posible.
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5.2. Infraestructuras de ciencia abierta y
acceso equitativo al conocimiento
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La ciencia abierta no se reduce a una declaracion de princi-
pios; requiere infraestructuras técnicas y organizacionales
que permitan alojar, documentar, preservar y poner a dis-
posicion datos, cédigos y productos analiticos. En salud
publica, donde la produccidén de evidencia implica respon-
sabilidades éticas y juridicas adicionales, la infraestructura
no es un detalle operativo, sino el soporte que hace posible
o frustra la apertura y la reproducibilidad. A partir de los
conversatorios y las discusiones generadas, hemos identi-
ficado 5 elementos centrales dentro de este subtema, los
que vamos a desarrollar a continuacion.

Un primer elemento a considerar en este subtema es que la
infraestructura determina quién puede acceder efectiva-
mente a la informacion. Aunque los datos sean financiados
con recursos publicos, sin repositorios estables, sistemas
de metadatos, licencias claras ni mecanismos de preser-
vacion, la apertura queda restringida a quienes tienen ac-
ceso directo a los servidores institucionales o a contactos
informales. Por un lado podemos tener investigadores que
pueden acceder a un repositorio de datos que cumple con
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estandares internacionales, es decir son interoperables, con
asignacion de DOl y alineamiento con principios FAIR, lo que
transforma la relacion entre investigadores y datos a un
nuevo nivel. Lo que antes podia quedar disperso en discos
personales o nubes comerciales se convierte en un recurso
institucionalmente resquardado y publicamente visible,
como plantea Ostrom & Hess (2016), pp. 84-85, “Elaborar un
repositorio digital para la universidad es una actividad tipica
de un bien comun, requiere numerosos niveles de accién y
coordinacion colectivas”. Por otro lado podemos tener a
estudiantes, futuros investigadores, que no cuentan con
esto, lo que podria cambiar si desde el ambito formativo
se ensefara a estos a trabajar con repositorios, licencias y
formatos abiertos como parte de su practica cotidiana, y
asi evitar que la produccién académica quede atrapada en
infraestructuras precarias o cerradas y de alto costo para
consultar.

Otro elemento importante para pensar los datos como
infraestructura publica, es que pensar los datos de esta
manera implica asequrar su continuidad y preservacion
en el tiempo. De lo contrario, al no asumir los datos y las
plataformas como infraestructura de largo plazo, se corre
el riesgo de que estas iniciativas desaparezcan de la web,
quedando reducidas a enlaces rotos o dominios reutilizados
con fines comerciales. Esta pérdida no solo afecta la memoria
histdrica, sino también la posibilidad de reutilizar esos datos,
meétodos y visualizaciones para futuras investigaciones o
procesos de formacion. Frente a este escenario, la ausencia
de politicas claras de preservacion digital, respaldadas por
infraestructuras estatales o universitarias firmes, mantiene
la evidencia sanitaria en una condicién de fraqgilidad, ex-
puesta a cambios de plataforma, decisiones contractuales
o descontinuacioén de servicios privados.
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Un tercer elemento relevante es que la infraestructura de
ciencia abierta también distribuye poder epistémico y opor-
tunidades de investigacion. Alli donde existen repositorios
accesibles, sistemas de busqueda y metadatos bien cons-
truidos, investigadores y equipos con menos recursos -como
es el caso de regiones o instituciones pequefas-, pueden
integrarse a circuitos de produccion de conocimiento que
de otro modo les estarian vedados. La disponibilidad de un
repositorio institucional con DOI permite que estudiantes
de postgrado, jovenes investigadores y equipos emergentes
publiquen sus datos bajo estandares equivalentes a los de
grandes consorcios internacionales, mientras que desde la
perspectiva formativa la infraestructura no solo sirve para
almacenar, sino que se convierte en un espacio pedagogico,
donde se aprende a gestionar, describir y compartir datos
con criterios profesionales.

Un cuarto elemento a considerar es que la infraestructura
de ciencia abierta exige gobernanza del acceso y articula-
cion interinstitucional. No basta con que cada institucion
construya su propio repositorio: se requieren reglas comu-
nes, mecanismos de federacion, catalogos compartidos y
articulacion con plataformas estatales. Es necesario que
los repositorios universitarios, ministeriales y tematicos
dialoguen entre si, evitando duplicidades, vacios o incom-
patibilidades. En este marco, la infraestructura se muestra
como un tejido institucional que debe ser planificado y
coordinado, mas que como un conjunto de soluciones ais-
ladas. Un ejemplo concreto y avanzado de esta articulacion
es la plataforma datos.gob.cl, impulsada por la Secretaria
de Gobierno Digital como parte de la Estrategia Nacional de
Datos Abiertos. Estainiciativa actua como nodo central para
la publicacion proactiva de conjuntos de datos publicos de
diversos organismos del Estado, incluyendo el Ministerio
de Salud (con DEIS), con estdndares comunes de meta-
datos (basados en DCAT y CKAN), formatos abiertos (CSV,
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JSON, API), identificadores persistentes y actualizaciones
automaticas en muchos casos. La plataforma no solo aloja
datos anonimizados y estadisticos del sector salud (ej.
atenciones de urgencia por causas respiratorias, indicadores
epidemiolégicos semanales), sino que también facilita su
reutilizaciéon mediante cédigos de acceso programatico y
ejemplos documentados de aplicaciones (visualizaciones,
modelos predictivos). Esto demuestra como una gobernanza
centralizada y coordinada puede reducir fragmentacion, ga-
rantizar interoperabilidad entre repositorios institucionales
(universitarios y ministeriales) y ampliar el acceso equitativo
a investigadores, organizaciones sociales y ciudadania, sin
que cada entidad deba replicar infraestructura completa.
La experiencia de datos.gob.cl ilustra que la articulacion
interinstitucional no es solo deseable, sino factible y ya
en marcha en el contexto chileno, y representa un modelo
replicable para fortalecer la apertura en salud publica.

Un ultimo elemento a considerar para pensar los datos como
infraestructura publica, es que la infraestructura no solo
afecta el acceso, sino que afecta a la posibilidad misma de
reproducir evidencia sanitaria y reutilizarla para construir
sobre lo ya trabajado. Aun cuando los datos sean técnica-
mente publicos, la falta o desconocimiento de plataformas
accesibles, metadatos estandarizados, licencias especificas
al tipo de archivo, (p.e., tipo creative commons para datos,
textos y figuras o tipo open source para codigo, quias de
uso README adaptadas a la audiencia) y repositorios con
DO, limita de manera efectiva la participacion de muchos
equipos. Sin infraestructura adecuada, la reproducibilidad
queda restringida a quienes cuentan con recursos técni-
cos, servidores propios o acceso privilegiado ainformacion
institucional. En definitiva, podemos afirmar que la infraes-
tructura no es neutral, sino un mecanismo concreto que
distribuye o concentra el poder epistémico.
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En conjunto, las infraestructuras de ciencia abierta cons-
tituyen la columna vertebral del ecosistema de datos en
salud publica. Definen quién accede, cémo se preserva la
informacion, qué tan visibles son los datos y qué actores
pueden participar en la produccion de evidencia. En ausencia
de infraestructura sélida, publica y bien gobernada, la aper-
tura y la reproducibilidad se vuelven fraqiles, dependiendo
de esfuerzos individuales y consolidando desigualdades
de poder informacional entre instituciones y entre éstas
y la ciudadania.

Este subtema fundamenta la necesidad de invertir en reposi-
torios nacionales e institucionales, sistemas de preservacion
digital, estandares de metadatos, planes de gestion de datos
y esquemas de federacion interinstitucional, asequrando
que la ciencia abierta cuente con bases materiales estables
y accesibles para toda la comunidad sanitaria.

Sin embargo, un tema no resuelto en el contexto chileno
es el rol del Ministerio de Salud en la promocién activa de
la ciencia abierta y la reproducibilidad en datos de salud.
Segun el DFL-1 de 2005 (Ley Orgénica Constitucional de
Bases de la Administracién del Estado) y las funciones es-
pecificas asignadas al Ministerio de Salud en su normativa
orgénica (Decreto con Fuerza de Ley N°*1 de 2005 del Mi-
nisterio de Salud), las competencias del MINSAL se centran
principalmente en la direccién superior del sector Salud: la
vigilancia epidemioldgica, la requlacion sanitaria, la gestion
de prestaciones y la protecciéon de la salud publica, sin una
mencion explicita ala promocion, desarrollo o coordinacion
de ciencia abierta, repositorios de datos de investigacion o
reproducibilidad cientifica como funciones institucionales
permanentes.

Esta ausencia normativa deja un vacio en la institucionali-
zacion de la apertura de datos como politica sectorial de
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largo plazo: mientras el DEIS y otras unidades del Ministerio
han avanzado en estandarizacion y publicaciéon proactiva
(Res. Exenta N°1380, N°965, Oficio N°E7986 del Consejo
para la Transparencia), estas iniciativas dependen en gran
medida de voluntades especificas o proyectos puntuales,
sin un mandato legal explicito que oblique a sostener y
escalar infraestructuras de ciencia abierta como parte del
rol rector del Ministerio.

Para superar esta brecha,como CDSP consideramos relevante
que se impulse la incorporacién explicita de la promociéon
de la ciencia abierta y la reproducibilidad en datos de salud
como funcién derivada o complementaria de las competen-
cias del Ministerio de Salud en vigilancia, investigacion en
salud publica y transparencia (Ley N°20.285). Esto podria
materializarse mediante:

- Una modificacion normativa o instructivo interno que
incorpore la gestion de repositorios sectoriales y la
estandarizacion de practicas FAIR como parte de la
funcién de “direccidon superior del sector salud”.

« La creacion de un nodo sectorial de datos abiertos en
salud dentro de datos.gob.cl,con gobernanza compartida
entre MINSAL, universidades y sociedad civil.

« Laintegracion de requisitos de planes de gestion de datos
y publicacion abierta en convocatorias de investigacion
financiadas por fondos publicos del sector salud.
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5.3. Transparencia metodoldgica,
trazabilidad y documentacion del
proceso analitico

Autores:

Rafael Castillo Guerrero
Alejandra Fuentes-Garcia
Andree Valle Campos

La trazabilidad metodoldgica se refiere a la capacidad de
reconstruir, paso a paso, las decisiones y transformaciones
que conducen desde los datos brutos hasta los resultados
finales. Incluye la seleccién de variables, los criterios de
limpieza,los métodos de imputacion, los modelos aplicados,
los parametros elegidos y las justificaciones conceptuales.
En salud publica, la transparencia metodoldgica no solo
permite evaluar la calidad cientifica de un andlisis, sino tam-
bién fiscalizar la razonabilidad de decisiones que afectan
derechos y distribuciones de recursos. En este subtema
hemos identificado 4 elementos que alimentan la discusidon
en torno al mismo:

El primer elemento a considerar en este subtema es que un
resultado sin documentacién metodoldgica no constituye
evidencia publica completa. Un gréafico, un indicador o un
resumen numérico aislado, desprovistos de informacién
sobre como fueron construidos, obligan a confiar ciega-
mente en quienes los generaron. Desde la perspectiva de
la formacion y la practica cientifica, se vuelve deseable que
la ensefianza de la bioestadistica incluyala documentacion
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como parte inseparable del analisis, de modo que escribir
codigo reproducible, mantener bitacoras de decisiones y
explicitar criterios de exclusion o transformacion pase a ser
una rutina profesional, no un esfuerzo excepcional.

El segundo elemento a destacar en este subtema es que
la trazabilidad metodoldgica es una forma de rendicion de
cuentas en salud publica. No se trata solo de satisfacer es-
tandares internos de la comunidad cientifica, sino de habi-
litar el control social y la auditoria institucional sobre como
se toman decisiones. La experiencia de muchas iniciativas,
como por ejemplo Icovid, muestra que su legitimidad depende
en gran medida de la claridad con que se explican los indi-
cadores, los supuestos y las decisiones de modelamiento.
En contextos de desconfianza hacia las cifras oficiales, no
basta conreportar los valores, es necesario transparentar su
sentido y las condiciones de su construccién, lo que puede
resultar clave para sostener la confianza publica. En este
sentido, la ausencia de anexos metodoldgicos claros o de
descripciones suficientes de los procesos no solo debilita
la confianza publica, sino que restringe la posibilidad de que
otros equipos (incluidos 6rganos de control y la academia)
evaluen la solidez de la evidencia.

Un tercer elemento identificado es que la trazabilidad de-
pende también de herramientas y marcos institucionales, no
solo de la voluntad individual. Mantener control de versio-
nes, almacenar scripts en repositorios accesibles, registrar
decisiones en bitacoras y asociar metadatos detallados a
cada producto analitico requiere infraestructura y normas
explicitas. Para poder cumplir con esto, esimportante contar
con sistemas que integren datos, cédigos y documentacion
bajo identificadores persistentes,yalavezlasinstituciones
deben fijar estdndares minimos de documentacion para
cualquier analisis utilizado en informes oficiales o trabajos
académicos. Se debe considerar que la produccién seriada
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de informes conlleva la necesidad de estandarizar planti-
llas, repositorios y procedimientos, para evitar depender
de memorias individuales o de archivos dispersos, lo que
nos confirma la necesidad de herramientas que permitan
este orden.

Otro elemento relevante en este subtema, es que la transpa-
rencia metodoldgica es un requisito previo paralareprodu-
cibilidad. Aun cuando los datos sean publicos, si el proceso
analitico no esta documentado incluyendo al menos dos
tipos de archivo (i) un archivo con las versiones de paquetes
de los cuales el proyecto depende, y (ii) un archivo maestro
que vincule archivos de entrada, scripts y archivos de salida
(p.e., datos limpios, tablas, figuras), ademas de un sistema
automatico de recuperacion de ambos y un historial con
decisiones intermedias; ningun equipo puede reconstruir
los resultados. La ausencia de trazabilidad convierte los
analisis en productos opacos, incapaces de ser verificados
o auditados, lo que coincide con las preocupaciones sobre
la fragilidad metodoldégica en contextos de alta presion
decisional.

La trazabilidad no so6lo habilita el escrutinio externo, sino
también la correccion interna, la mejora continua y la capa-
cidad de aprendizaje organizacional. La produccién seriada
de andlisis de datos en salud también se puede beneficiar
de métodos como el ciclo Deming o la metodologia Agil
(Agile Framework) para la mejora continua e incremental de
piezas de software (paquetes) o flujos de trabajo (pipelines)
en ciclos iterativos. Por ejemplo, un ciclo Deming consta de
cuatro etapas: (1) Planificar, donde se determinan los obje-
tivos de un proceso y los cambios necesarios para lograrlos,
(2) Hacer, donde se implementan los cambios, (3) Evaluar,
donde se evaluan los resultados en cuanto a rendimiento,
(4) Actuar, donde se estabilizan los cambios o se reinicia
el ciclo segun los resultados de la evaluacion. El proyecto
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Epiverse-TRACE, el cual desarrollé paquetes en respuesta
a brotes y epidemias, adopté la metodologia Agil en tres
fases: planificacion, produccion y revision, logrando incre-
mentar la interaccidon entre usuarios y desarrolladores. Por
otro lado, el proyecto OpenSAFELY, el cual ofrece un acceso
seqguro a historias clinicas electrénicas en Reino Unido, es
un ejemplo de cémo nuevos usuarios pueden aprender a
usar un lenguaje de programacion especificamente creado
para la tarea (ehrQL) viendo lo que otros usuarios han hecho
con su propio coédigo. Sus repositorios publicos vinculan la
descripcion del proyecto de investigacion, el codigo abierto
y reproducible con las salidas o publicaciones asociadas.
Esta evidencia refuerza el diagndstico de que sin trazabi-
lidad metodoldqica, los analisis pierden valor cientifico y
las decisiones derivadas se vuelven dificiles de defender
frente a la ciudadania.

La transparencia metodoldgica y la trazabilidad constituyen
el puente operativo entre reproducibilidad cientifica y leqiti-
midad democratica. Permiten comprender codmo se produce
la evidencia, evaluar sus supuestos, identificar errores y
discutir alternativas. Sin documentacion sistematica, los
analisis pierden parte sustancial de su valor cientifico, y las
decisiones derivadas de ellos se transforman en actos poco
escrutables, debilitando la confianza en las instituciones.

Este subtema sustentala creacion de normas institucionales
de documentacion, repositorios auditables de scripts y me-
tadatos, sistemas de control de versiones y procedimientos
de revision metodoldgica, asequrando que todo analisis
relevante en salud publica deje un rastro claro, verificable
y accesible para la comunidad.
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5.4. Apertura responsable y proteccién de
derechos en contextos de Salud Publica

Autores:

Rafael Castillo Guerrero
Sandra Flores Alvarado
Jorge Pacheco Jara

La apertura de datos en salud publica tiene un componente
que se relaciona extensamente con el capitulo 3 de este
documento, dentro de este contexto se enfrenta a un dilema
central: ;,como maximizar el valor social de la informacion
sin vulnerar derechos fundamentales? La ciencia abierta
promueve la circulacion de datos y metodologias para for-
talecer la investigacion, la transparencia y la participacion
ciudadana. Sin embargo, la informacion sanitaria es sensible
y esté atravesada por riesqos de reidentificacion, estig-
matizacion y uso indebido. La apertura responsable busca
equilibrar estos imperativos, articulando principios éticos,
marcos juridicos y mecanismos técnicos de resquardo.
Como profundizacion de este subtema se han identificado
3 elementos a considerar a continuacion.

El primer elemento destacado en este subtema es que la
apertura indiscriminada de datos sanitarios puede produ-
cir dafio real a personas y comunidades. Los registros de
morbilidad, defunciones, hospitalizaciones o condiciones
de salud permiten caracterizar territorios y grupos, pero
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también pueden ser utilizados para practicas de vigilancia
indebida, discriminacion o estigmatizacion. Esta tension
se evidencia si consideramos que el desafio es aprender a
“abrir protegiendo”: abrir lo suficiente para que la ciencia y
la ciudadania se beneficien, pero no tanto como para com-
prometer la privacidad o la seguridad de las personas. En la
practica se intenta que la elaboracion de normas técnicas
y protocolos de anonimizaciéon minimicen los riesgos de
reidentificacion, estableciendo criterios sobre qué variables
se pueden liberar, con qué nivel de agregacion y bajo qué
condiciones de uso.

En Chile,como se ha mencionado en otros capitulos y sub-
capitulos, se han impulsado avances concretos en esta
direccion. El DEIS (Departamento de Estadisticas e Informa-
cién de Salud) ha publicado sistematicamente indicadores
agregados de mortalidad, morbilidad y egresos hospitalarios,
junto con procesos estandarizados para la generacion y di-
fusion de informacion de defunciones (Res. Exenta N°1380).
La Busqueda Intencionada y Reclasificacion de Muertes
Maternas (BIRMM) es otro ejemplo de apertura controlada:
se accede a registros sensibles para mejorar la calidad de
la informacion estadistica, pero bajo protocolos estrictos
de revisidon y agregacion que protegen las identidades. El
Ministerio de Salud ha avanzado en la publicacién de datos
abiertos en plataformas como datos.gov.cl,incluyendo se-
ries de atenciones de urgencias por causas respiratorias y
otros conjuntos que no requieren anonimizaciéon adicional
por su naturaleza ya despersonalizada. A la vez que se re-
conocen estos avances, hay casos en que por ejemplo el
Consejo para la Transparencia (CPLT) ha podido identificar
estas ocasiones en que la aperturaindiscriminada de datos
sanitarios ha producido dafo real a personas,como el caso
de una fiscalizacion a entidades del sector salud durante el
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afo 20207 (Consejo para la Transparencia, 2020) en la que
se identificd la publicacion de fichas de pacientes, de datos
personales (inclusive de menores de edad en algunos casos),
y de detalles de diagndsticos, examenes y tratamientos en
diversas especialidades. Estas iniciativas demuestran que
es posible avanzar en apertura sin sacrificar proteccion: se
liberan datos agregados o anonimizados para investigacion
y gestion, se establecen normas técnicas de anonimizacion
y se promueve la reutilizaciéon bajo condiciones definidas.
No obstante, es un trabajo y un esfuerzo que se debe con-
tinuar, ya que persisten brechas en interoperabilidad, capa-
citacion local, confianza institucional y capacidades para
manejar volUmenes masivos sin generar registros paralelos
o vulnerabilidades. La consolidacion de un ecosistema na-
cional de gobernanza, con énfasis en entornos seguros de
acceso parainvestigacion y enla actualizacion permanente
de protocolos, resulta indispensable para fortalecer esta
apertura protegida en el contexto de la transformacion
digital del sector salud.

Un segundo elemento es que la proteccion de derechos no
se agota en medidas técnicas de anonimizacion. La minimi-
zacion de datos, las técnicas de generalizacion, la supresion
o masking, la evaluacion de riesgo de re-identificacion, la
pseudoanonimizacién (distinguida en la Ley 21.719) o la
agregacion estadistica son necesarias, pero insuficientes si
no existen marcos de gobernanza que definan quién decide
abrir, con qué fines y bajo qué controles.

La proteccion de los derechos asociados al uso de datos en
salud publica no se resuelve Unicamente mediante la aplica-
cion de técnicas de anonimizacioén. Si bien procedimientos

7 De acuerdo con el Consejo para la Transparencia (2020), una
fiscalizaciéon del CPLT identificd vulneraciones a la privacidad de
pacientes en compras de hospitales y servicios de salud.
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como la desidentificacion, la disociacion de variables o la
agregacion estadistica son condiciones necesarias para
reducir riesgos de identificacion, estos resultan insuficien-
tes si no se inscriben en marcos institucionales claros que
definan responsabilidades, procedimientos y limites. La
apertura de datos requiere distinguir explicitamente entre
datos abiertos y acceso a datos para investigaciéon, dado
que corresponden a carriles diferenciados con finalidades,
riesgos y mecanismos de control especificos. Sin normas
técnicas, criterios comunes y decisiones institucionales
formales, la publicacion de informacion sanitariaincrementa
los riesgos asociados al tratamiento de datos personales
y sensibles, incluso cuando estos han sido sometidos a
procesos de anonimizacion.

La proteccioén efectiva de derechos en contextos de ciencia
abierta exige infraestructuras institucionales que garanticen
control, trazabilidad y sostenibilidad en el tiempo. Sin estas
estructuras, la gestion de datos queda expuesta a decisio-
nes fragmentadas, dependientes de iniciativas individuales
o de plataformas externas que no asequran continuidad
ni resguardo institucional. En este sentido, la existencia
de marcos de gobernanza es un componente central de la
proteccion de derechos, ya que permite alinear apertura,
responsabilidad y control publico sobre lainformacién pro-
ducida con recursos estatales.

Desde la perspectiva de la equidad en salud, la proteccion
de derechos no puede entenderse como el resultado ex-
clusivo de intervenciones técnicas, sino como un proce-
so inserto en relaciones sociales, politicas y territoriales
marcadas por desigualdades estructurales (Linares-Pérez
y Lopez-Arellano, 2008). Las medidas instrumentales, aun
cuando sean necesarias, no garantizan por si solas justicia
ni equidad si no se evallan en funcion de los contextos en
los que operan y de los efectos que producen sobre colec-
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tivos socialmente diferenciados. La gestion de informacion
sanitaria participa en procesos de distribucion de poder y
de produccioén de desigualdades, por lo que requiere marcos
normativos y de gobernanza que orienten su uso conforme
a principios de justicia social. En este marco, la proteccion
de derechos implica definir institucionalmente criterios,
finalidades y controles que permitan prevenir que el uso de
datos reproduzca o profundice inequidades preexistentes.

Un tercer elemento identificado en este subtema es que
la apertura responsable exige considerar que los riesgos
asociados al uso de datos en salud publica no se limitan al
plano individual, sino que pueden manifestarse en el ambito
colectivo. Los datos poblacionales participan en procesos
de clasificacion social y territorial, y los efectos del uso de
informacion sanitaria deben evaluarse en contextos mar-
cados por desiqualdades estructurales en salud.

La literatura destaca que lainequidad en salud se entiende
como un problema atravesado por relaciones de poder, y
que la distribucion de servicios, cuidados y oportunidades
sanitarias puede leerse como resultado de racionalidades
dominantes que se imponen mediante dominios técnicos
y de saber (Linares-Pérez y Lopez-Arellano, 2008). En con-
secuencia, el uso de informacién sanitaria, en tanto insumo
de decisiones, priorizaciones y diagndsticos publicos, no es
neutral: participa en procesos sociales donde se clasifican
y jerarquizan necesidades, territorios y colectividades, y
donde pueden reforzarse desventajas preexistentes si no
se explicitan los supuestos normativos y las asimetrias que
estructuran esas diferencias.

Bajo este enfoque, la evaluacién de riesgos asociados al uso
de datos en salud publica no puede restringirse a la protec-
cion individual, porque las desigualdades e inequidades se
expresan precisamente en agregados poblacionales y en
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patrones territoriales que reflejan condiciones sociales y
politicas. Si la inequidad se manifiesta en diferencias sis-
tematicas entre colectivos social, econdmica o geografica-
mente definidos, entonces los efectos del uso y circulacion
de informacion sanitaria deben examinarse también en el
plano colectivo: codmo puede incidir en la comprensién pu-
blica de ciertos grupos, en la asignacién de recursos, y en
la reproduccion de relaciones de subordinacion o exclusion.

En sintesis, una apertura responsable, entendida como
practicas de disposicidon y uso de informacién sanitaria
orientadas al bien comun, requiere incorporar la dimension
colectiva y territorial de la equidad: las desiqualdades no
son un “contexto externo” a los datos, sino parte consti-
tutiva del campo sanitario y de sus determinantes. Por ello,
los criterios de evaluacion del uso de informacion deben
considerar no solo la evitabilidad e injusticia de las des-
igualdades, sino también el marco social mas amplio en que
esas diferencias adquieren significado y consecuencias
para comunidades y territorios.

Este subtema sustentala creacion de normas institucionales
de documentacion, repositorios auditables de scripts y me-
tadatos, sistemas de control de versiones y procedimientos
de revision metodoldgica, aseqgurando que todo andlisis
relevante en salud publica deje un rastro claro, verificable
y accesible para la comunidad.
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©. Lecciones, propuestas
y proyeccion

Autores:

Grupo de Ciencia de Datos para la Salud Publica (CDSP)*8,
Centro Nacional en Sistemas de Informacion en Salud (CENS),
Direccidén de Servicios de Informacién y Bibliotecas, Universidad
de Chile (SISIB), Sociedad Chilena de Salud Publica (SOCHISAL) y
Epiverse-TRACE

Este capitulo constituye el cierre politico, técnico y progra-
matico de este Position Paper. Su propdsito no es repetir
los contenidos desarrollados en los capitulos anteriores,
sino traducirlos en una postura publica y en una orienta-
cion estratéqgica para el pais. La evidencia y la deliberacion
colectiva desarrolladas en este documento muestran que la
transformacion digital en salud no puede sequir evaluandose
so6lo por su novedad tecnoldgica, por la magnitud de sus
bases de datos o porla velocidad de sus procesos. Su valor
depende de si fortalece el bien comun, reduce desigualdades
y mejora la capacidad del sistema para tomar decisiones
defendibles, transparentes y socialmente legitimas.

A lo largo del Position Paper se argumentd que la Ciencia
de Datos para la Salud Publica (CDSP) constituye un campo
distinto de la mera aplicaciéon de herramientas analiticas

(*) Email de Autor de correspondencia del capitulo 6:
cienciadatos.med@uchile.cl. Coordinadora General: Maria Begofia
Carroza Escobar (mariabego@uchile.cl). Co-coordinacién: Sandra
Flores Alvarado ( sfloresa@uchile.cl) y René Lagos (rlagos@
uchile.cl).
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al sector sanitario. Su especificidad radica en que trabaja
sobre problemas poblacionales, sobre determinantes so-
ciales y digitales de la salud, sobre funciones esenciales de
salud publica y sobre decisiones con efectos distributivos
en territorios, instituciones y comunidades (Bascolo et al.,
2020; Wienert et al., 2022; Jahnel et al., 2024). Bajo esta
perspectiva, la digitalizacion en salud publica no es unasunto
exclusivamente técnico. Sino que, normativo, institucional y
politico que redefine qué se registra, qué se vuelve visible,
quiénes quedan subrepresentados y quiénes se benefician
efectivamente de la infraestructura digital.

La tesis que estructura este cierre es clara: Chile requiere
consolidar una politica explicita de Ciencia de Datos parala
Salud Publica orientada por ética, gobernanza democratica
y reproducibilidad. Estas tres dimensiones no son compo-
nentes accesorios ni etapas sucesivas. Son condiciones
transversales para evitar que la salud digital reproduzca la
fragmentacion institucional, la pobreza de datos, la opaci-
dad metodoldgica y la profundizacion de brechas digitales
ya descritas en este documento (Chidambaram et al., 2024;
Lyles et al., 2023; Paik et al., 2023).

172



6.1. Lecciones aprendidas desde el
proceso de reflexion colectiva

La primera leccion es que la CDSP no puede desarrollarse
como un campo puramente técnico. Los datos sanitarios
no son un reflejo transparente de la realidad, sino produc-
ciones situadas, atravesadas por criterios de reqistro, ca-
pacidades institucionales, marcos normativos y relaciones
de poder. En consecuencia, la cuantificacion no equivale
automaticamente a objetividad, y la disponibilidad de mas
datos no asegura por si misma mejores decisiones. Esta
constatacion, desarrollada en los capitulos de ética, obliga
a tratar el dato sanitario como un objeto epistemoldgico,
institucional y politico, y no solo como un insumo instru-
mental para la gestion.

La segunda leccién es que ética, gobernanza y reprodu-
cibilidad operan de manera interdependiente. La ética sin
gobernanza se reduce a declaracion; la gobernanza sin
reproducibilidad se vuelve opaca; y la reproducibilidad sin
resguardo ético puede transformarse en una practica téc-
nicamente correcta pero socialmente dafina. El proceso de
trabajo del grupo mostré que estas dimensiones deben ser
abordadas simultaneamente si se quiere evitar una digita-
lizacion fragmentada, de baja legitimidad publica y escasa
capacidad correctiva.

La terceraleccion es que la brecha digital en salud publica
no puede reducirse a conectividad o acceso a dispositivos.
El propio documento mostré que la inequidad digital se
expresa también en la produccién del dato, en la calidad
del registro, en la capacidad institucional para interope-
rar, en la posibilidad de documentar procesos analiticos
y en la capacidad de distintos actores para beneficiarse
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de la evidencia generada. Por eso, las brechas digitales se
transforman en brechas de visibilidad, de representacion y,
finalmente, de beneficio. Este hallazgo es coherente con la
literatura sobre inclusion digital, equidad digital multinivel
y pobreza de datos, y tiene consecuencias directas parala
planificacion sanitaria (Sieck et al.,2027; Fraser et al.,2023;
Lyles et al., 2023; Paik et al., 2023).

La cuarta leccién es que la digitalizacion reconfigura las
practicas de cuidado y el trabajo sanitario. Los sistemas de
informacion no sélo ordenan datos: redistribuyen tiempos,
tareas, prioridades y cargas administrativas. Cuando estos
efectos no sonreconocidos, la transformacion digital puede
erosionar la autonomia profesional,aumentar la doble digi-
tacion, reforzar l6gicas burocraticas y deteriorar la expe-
riencia de pacientes y equipos. La ética del cuidado digital,
desarrollada en este Position Paper, mostré que cualquier
evaluacion seria de la salud digital debe considerar también
sus efectos sociotécnicos sobre el trabajo, la deliberacion
clinica y la relacion con las personas.

La quinta leccion es que la construccién de una agenda
de CDSP exige espacios estables de articulacion trans-
disciplinaria. El grupo comprobd que los problemas aqui
abordados no pueden ser comprendidos desde un uUnico
lenguaje experto. Requieren la convergencia entre salud
publica, epidemiologia, bioestadistica, informatica en sa-
lud,ingenieria, ciencia de datos, ciencias sociales, derecho,
bioética, gestion sanitaria, ciencia abierta y experiencia
institucional, incorporando ademas la mirada de quienes
desarrollan, analizan y aplican modelos de datos, asi como
la perspectiva de pacientes y comunidades usuarias del
sistema de salud. Esta leccion no es metodoldgicamente
menor: la legitimidad de una politica de CDSP dependera
también de su capacidad para integrar saberes diversos y
sostener una conversacion publica informada y plural.
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6.2. Sintesis integradora de los ejes:
una mirada transversal

La revision integrada de los capitulos 3,4 y 5 permite sos-
tener una posicion inequivoca: la salud digital sélo adquie-
re legitimidad publica cuando la ética, la gobernanza y la
reproducibilidad se articulan como una sola arquitectura
institucional. La ética define finalidades y limites; la go-
bernanza distribuye responsabilidades, procedimientos
y controles; la reproducibilidad y la apertura responsable
habilitan verificacion, aprendizaje y rendicion de cuentas.
Separar estas dimensiones empobrece el andlisis y debilita
la capacidad del Estado para gobernar la transformacion
digital en salud.

Desde la ética, este documento mostrd que la justicia de
datos exige reconocer que los sistemas de informaciéon
pueden corregqir, reproducir o aumentar desiqualdades es-
tructurales. Cuando ciertos territorios, pueblos originarios,
personas migrantes o personas en situacion de calle quedan
subregistrados o mal representados, el problema no es me-
ramente técnico. Es una forma de desiqualdad sanitaria que
afecta la asignacion de recursos, vigilancia y formulacién
de politicas. En consecuencia, la equidad debe instalarse
desde el disefio del reqgistro, de la interoperabilidad y del
analisis, y no ser tratada como un resultado eventual del
procesamiento de datos.

Desde la gobernanza, el documento mostré que Chile enfren-
ta un escenario de regulacion relevante pero fragmentada,
con brechas de articulacion, implementacién y capacida-
des. Existen avances normativos sustantivos en proteccion
de datos personales, interoperabilidad de fichas clinicas,
cibersequridad, transparencia y transformacion digital del
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Estado (Pacheco Jara, 2024). Sin embargo, la sola existencia
de leyes noresuelve la necesidad de rectoria, coordinacion
multinivel, estandares operacionales compartidos y capaci-
dad territorial paraimplementar esos marcos en el ciclo de
vida del dato. La gobernanza, por tanto, debe entenderse
como una funcién habilitante del ecosistema y no como un
complemento administrativo.

Desde la apertura y la reproducibilidad, la evidencia recopi-
lada en este Position Paper mostré que la legitimidad de la
ciencia de datos en salud publica depende de la trazabilidad
metodoldgica, de la documentacion del proceso analitico,
de infraestructuras de ciencia abierta y de una apertura
responsable compatible con la proteccion de derechos. La
transparencia metodoldégica no cumple solo una funciéon
académica. Permite escrutinio publico, fiscalizacion técnica,
correccion de errores y acumulacion institucional de apren-
dizaje. Sin trazabilidad, los analisis se convierten en cajas
negras; sin apertura responsable, la transparencia puede
transformarse en una fuente de dafio individual o colectivo.

Esta sintesis permite identificar cinco principios rectores
para la CDSP en Chile. Primero, valor publico del dato: la in-
formacion sanitaria debe producirse y usarse para fortalecer
el bienestar de la poblaciéon y las funciones esenciales de
la salud publica. Segundo, justicia de datos: la representa-
tividad, la visibilidad y la distribucién de beneficios deben
ser criterios explicitos. Tercero, gobernanza democréatica:
el ciclo del dato requiere reglas, controles, participacion y
rendicion de cuentas. Cuarto, reproducibilidad y trazabi-
lidad: toda evidencia utilizada para decisiones relevantes
debe poder reconstruirse, explicarse y auditarse. Quinto,
apertura responsable: la transparencia debe avanzar con
resguardo efectivo de privacidad, confidencialidad y de-
rechos colectivos.
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6.3. Datos para el bien comun: urgencia
ética, fortalecimiento de la gobernanza
democratica y reproducibilidad para evitar
nuevas brechas en la salud digital

Chile se encuentra en un punto de inflexiéon. La interope-
rabilidad de fichas clinicas, la modernizacion del régimen
de proteccién de datos personales, la Ley Marco de Ciber-
sequridad y la expansion de la transformacion digital del
Estado configuran un escenario en el que el dato sanitario
adquiere centralidad estratégica para la continuidad del
cuidado, la vigilancia epidemioldgica, la planificaciéon y la
evaluacion del desempefio sanitario. Este escenario abre
oportunidades inéditas, pero también eleva el costo de la
improvisacion. Si el pais no fortalece de manera explicita
la rectoria, la coordinacion, la trazabilidad y la equidad te-
rritorial del ecosistema de datos, la transformacion digital
consolidard nuevas brechas sanitarias bajo apariencia de
modernizacién (Biblioteca del Congreso Nacional de Chile,
2024a, 2024b; Ley N° 21.663; Ley N° 20.285).

No se trata de partir de cero. Chile cuenta con activos institu-
cionales importantes: el rol histérico del DEIS en la produccion
y difusiéon de informacién sanitaria, el trabajo del CENS en
interoperabilidad y estandares, la experiencia de SISIB en
ciencia abierta, el portal datos.gob.cl como infraestructura
estatal de publicacion, y una institucionalidad publica que
ha comenzado areconocer larelevancia de la proteccion de
datos, de la cibersequridad y de la modernizacion del Esta-
do. La evidenciareunida en este Position Paper muestra, sin
embargo, que estos avances siguen operando con grados
insuficientes de articulacion pararesponder ala complejidad
actual del ciclo del dato en salud publica. El desafio no es
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acumular mas iniciativas aisladas. El desafio es ordenarlas
bajo una politica explicita de CDSP con propésito publico,
estandares minimos y mecanismos de seguimiento.

Desde esta perspectiva, el pais requiere avanzar en seis
lineas estratégicas indispensables:

Primero, se requiere una rectoria nacional explicita para la
Ciencia de Datos para la Salud Publica, capaz de articular
finalidades, custodias, responsabilidades, autorizaciones de
uso secundario, estadndares y mecanismos de rendicién de
cuentas. Interoperar no equivale solo a conectar sistemas.
Interoperar exige gobernar como se registra, quién valida,
quién accede, quién reutiliza y bajo qué controles se toman
decisiones que afectan a poblaciones y territorios.

Segundo, se requiere una infraestructura de datos inte-
roperables con cobertura nacional y equidad territorial.
La interoperabilidad no puede consolidarse primero en los
territorios con mayor capacidad digital y dejar a los demas
como proveedores rezagados de datos de baja completitud.
La evidencia sobre equidad digital multinivel y pobreza de
datos muestra que cuando la capacidad de registro e in-
tegracion es desigual, la decision publica se sesga desde
el origen. Por ello, toda estrategia nacional debe incorporar
soporte, financiamiento, acompafiamiento técnico y forta-
lecimiento institucional especifico para establecimientos,
servicios y regiones con menor capacidad instalada (Lyles
et al., 2023; Paik et al., 2023).

Tercero, se requiere fijar estandares minimos de calidad,
documentacién y reproducibilidad para toda evidencia que
informe decisiones sanitarias relevantes. En salud publica, un
indicador, un tablero o un modelo estadistico no constituyen
evidencia suficiente si no pueden explicarse, reconstruirse
y ser sometidos a escrutinio técnico. Esto exige anexos me-
todoldgicos, metadatos, control de versiones, repositorios
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auditables,documentacioén del proceso analitico y criterios
comunes para la publicacion de productos estadisticos y
analiticos. La reproducibilidad debe constituirse en un es-
tandar institucional de confianza publica y no una buena
practica voluntaria reservada al ambito académico (National
Academies of Sciences, Engineering, and Medicine, 2019;
Lowndes et al., 2017; Wilson et al., 2017).

Cuarto, se requiere consolidar una politica de aperturares-
ponsable con carriles diferenciados. La experiencia chilena
muestra que no todo dato debe abrirse de la misma manera,
y que la proteccion de derechos no se resuelve Unicamen-
te con anonimizacion puntual. El pais necesita distinguir
con claridad entre datos abiertos de caracter estadistico,
acceso controlado a datos parainvestigacion y datos sen-
sibles sujetos aresqguardos reforzados. Esta diferenciacion
debe apoyarse en reglas comunes, evaluaciéon de riesgo de
reidentificacion, entornos sequros de acceso y decisiones
institucionales trazables. Abrir sin gobernanza produce
dafo; pero cerrar indiscriminadamente también lo produce
cuando impide usos legitimos para vigilancia, planificacion,
evaluacion e investigacion en salud publica (Consejo para
la Transparencia, 2022; Ley N° 20.285; Ley N° 21.719).

Quinto, se requiere fortalecer la participacion y la rendiciéon
de cuentas. La gobernanza de datos en salud publica no
puede quedar confinada a circuitos técnicos. La ciudada-
nia, los equipos territoriales, las comunidades afectadas y
las instituciones usuarias de la informacion deben contar
con mecanismos de participacion, consulta y supervision
acordes al impacto que tienen las decisiones basadas en
datos sobre prioridades, recursos y clasificacion de riesgos.
La transparencia no consiste Unicamente en publicar resul-
tados; consiste en hacer inteligibles las reglas, los usos, las
limitaciones y las responsabilidades del ecosistema de datos.
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Sexto, se requiere invertir sostenidamente en capacidades
humanas e institucionales. La transformacién digital no se
sostendréd con normas y plataformas si no existe personal
capaz de registrar,documentar, interoperar y analizar mejor.
La evidencia revisada en el documento es consistente en
mostrar que la formacion en bioestadistica, epidemiologia,
informatica en salud, gestion de datos y ciencia abierta debe
ser tratada como infraestructura critica del sistema. Chile
necesita fortalecer equipos, comités de ética, trayectorias
formativas y comunidades de practica que permitan que la
etica, la gobernanza y la reproducibilidad se traduzcan en
rutinas institucionales y no solo en aspiraciones normativas.

Estas lineas estratégicas convergen en una definiciéon poli-
tica de fondo: la salud digital no debe organizarse en torno
ala meraacumulacion de datos, sino que orientarse al bien
comun. Esto implica que el dato sanitario debe contribuir
a funciones esenciales de salud publica, a la reduccién de
desiqualdades, a la continuidad del cuidado, a la vigilan-
cia oportuna y a la capacidad del Estado para responder
con legitimidad. La evidencia demuestra que cuando el
ecosistema digital se disefia sin considerar brecha digital,
pobreza de datos, justicia de datos y aperturaresponsable,
la inequidad no desaparece: se automatiza.

Por ello, la posicion de las organizaciones participantes es
clara. Chile necesita una transformacioén digital gobernada,
reproducible, territorialmente equitativa y orientada al valor
publico. Necesita pasar desde una légica de innovacién
fragmentaria a una politica explicita de Ciencia de Datos
para la Salud Publica.

180



Este Position Paperformula unainvitacion, pero también una
exigencia publica. La transformacion digital del sistema de
salud ya estd en marchay sus efectos distributivos también.
Postergar la construccion de una politica de CDSP significa
aceptar que la fragmentacion, la opacidad y la desigualdad
continden estructurando el uso de datos en salud. Avanzar
en cambio hacia una politica explicita, transdisciplinaria y
orientada al bien comun significa asumir que la evidencia,
la tecnologia y la gobernanza solo adquiere legitimidad
cuando sirven efectivamente a la salud de las poblaciones,
ala transparencia democratica y alareduccion de brechas.
Ese es el horizonte que este documento propone para Chile.
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7. Glosario

A continuacion se presenta la definicion de los principales
conceptos utilizados en el documento.

Anonimizacion (1°): Proceso de alterar informacién perso-
nalmente identificable dentro de un conjunto de datos de
modo que la persona a la que se refieren los datos no sea
identificable o deje de serlo.

Apertura de datos (2): Disponibilidad requlada o publica de
datos, acompafada de documentacion, metadatos y con-
diciones de uso que permiten su comprension, verificacion
y reutilizacion. “Open data are data that can be freely used,
reused and redistributed by anyone...”

Arquitectura de datos: Disefio técnico, semantico y orga-
nizacional que determina cémo se generan, almacenan,
integran y circulan los datos dentro de un sistema.

9 (1) Definicion del *Who Glossary of Health Data, Statistics and
Public Health Indicators” OMS 2025.
(2) Definicion de “Opendefinition.org” Open Knowledge
Foundation.
(3) Definicion del Glosario CENS 2024 en “Informe Modelo de
Competencias Referenciales en Salud Digital. Version 2.0”
(4) Definicion de “Recomendation on Open Science” UNESCO
2021.
(5) Definicion de “Guidance on Ethics & Data Protection in Health”
World Health Organization.
(6) Definicion de “OECD Risk Governance Framework”.
(7) Definiciéon de “Reproducibility and Replicability in Science”
National Academies of Sciences 2019.
(8) Definicion de “OECD Digital Government Data Policies”.
(9) Definicion de “OECD guidelines on the protection of privacy
and transborder flows of personal data 2013”.
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Big data (3): Conjunto de datos cuyo manejo o analisis es de
alta dificultad debido a su gran volumen, variedad y com-
plejidad, asicomo a la velocidad con que se generan, lo que
requiere el uso de sistemas y herramientas computacionales
especializadas para extraer informacion a partir de ellos.

Burnout digital: Sobrecarga, fatiga o agotamiento de pro-
fesionales derivado del uso intensivo, burocratico o poco
eficiente de sistemas digitales en salud.

Caja negra del dato: Situaciéon en la que métodos, fuentes
o transformaciones de datos no son accesibles ni transpa-
rentes, impidiendo auditoria técnica o control ciudadano.

Capitalismo de datos: Modelo econdémico en el cual los da-
tos se utilizan como recurso estratégico para generar valor
privado, concentrar poder o influir en decisiones colectivas.

Ciclo de vida del dato (1): Conjunto de etapas principales del
dato que incluyen larecoleccion, registro,almacenamiento,
procesamiento, andlisis, presentacion, difusion, retencion,
archivo y eliminacion.

Ciencia abierta [Open Science] (4): La ciencia abierta es un
concepto inclusivo que combina diversos movimientos y
practicas que buscan que el conocimiento cientifico esté
disponible, sea accesible y reutilizable para todos.

Ciencia no-abierta: Modelo de produccién cientifica ca-
racterizado por el acceso restringido a datos, métodos o
resultados, ya sea por razones comerciales, institucionales
o estratégicas, lo que limita el escrutinio publico y la repro-
ducibilidad.

Cientificismo: Creencia de que la ciencia —o sus métodos
cuantitativos— puede resolver todos los problemas socia-
les, minimizando dimensiones éticas, politicas o culturales.
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Dataismo: Concepcion que equipara larealidad con su repre-
sentacion cuantitativa y atribuye a los datos una autoridad
intrinseca, independiente de su contexto de produccion.

Datos FAIR: Conjunto de principios que orientan la gestion
de datos para que sean Encontrables, Accesibles, Intero-
perables y Reutilizables.

Dato sanitario (1): Datos crudos y no procesados relacio-
nados directamente con el estado de salud y bienestar de
una persona o con los servicios de salud que recibe.

Datos de salud publica: Informaciéon utilizada para moni-
torear poblaciones, riesqos, inequidades y desempefo del
sistema sanitario, con una funcién colectiva mas alla del
ambito clinico individual.

Dato primario (1): Datos recopilados de primera mano para
un proposito especifico, reportados tal como fueron obte-
nidos o con ajustes menores.

Dato secundario (1): Datos recopilados originalmente para
otros fines, reutilizados posteriormente para el desarrollo
de indicadores u otros analisis.

Deidentificacion [De-identification] (5): Proceso orientado a
reducir laidentificacion de personas en conjuntos de datos
mediante la remocién o transformacion de identificadores, a
menudo homologado a la anonimizacién, aunque con niveles
variables de riesgo residual de reidentificacion.

Digitalizacion del cuidado: Transformacion de las practicas
clinicas y de larelacion profesional-paciente por introduc-
cion de tecnologias digitales, plataformas y sistemas de
documentacion.
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Digital redlining: Practicas mediante las cuales las tecnolo-
gias digitales, las plataformas y las infraestructuras de red
reproducen o amplifican desigualdades sociales, limitando el
acceso, la calidad del servicio o las oportunidades digitales
de ciertos grupos o territorios.

Equidad territorial: Principio segun el cual lainfraestructura,
los datos y las capacidades técnicas deben distribuirse de
manera justa entre regiones y servicios de salud.

Estadicismo: Tendencia a considerar las estadisticas como
descripciones completas e indiscutibles de la realidad,
ignorando sus limitaciones metodoldgicas y contextuales.

Estandares de interoperabilidad (1): Reglas para estructurar
la informacion recopilada que facilitan la interoperabilidad
semantica y el intercambio consistente de datos entre
sistemas.

Estrategias upstream: Intervenciones dirigidas a los determi-
nantes estructurales, sociales, econdmicos o tecnoldgicos
que configuran las condiciones de salud, actuando antes
de que los problemas se manifiesten.

Gobernanza de datos (1): Especificacion de derechos de
decision y un marco de rendicidon de cuentas para asegu-
rar comportamientos apropiados en la creacién, gestion,
uso, intercambio y eliminacion de datos personales y no
personales.

Gobernanza de riesgos [Risk governance] (6): Procesos
destinados a identificar, evaluar y mitigar riesgos asociados
al manejo de datos, considerando privacidad, sequridad,
sesgos Yy efectos desproporcionados. “Risk governance”
se refiere a las instituciones, normas y procesos que guian
la toma de decisiones relacionadas con el riesgo.
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Infraestructura/Arquitectura del dato: Conjunto de pla-
taformas, repositorios, redes, estandares y recursos que
permiten almacenar, procesar, preservar y proteger datos.

Interoperabilidad (1): Capacidad de distintos sistemas y apli-
caciones para acceder, intercambiar, integrar y utilizar datos
de manera coordinada mediante estandares compartidos.

Intervenciones downstream: Acciones orientadas a abordar
las consecuencias inmediatas o finales de los problemas de
salud, generalmente a nivel individual o clinico, sin modificar
las causas estructurales que los generan.

Justicia cognitiva: Distribucion equitativa de la capacidad
de producir,acceder y usar conocimiento, evitando la con-
centracion de poder epistémico en unos pocos actores.

Justicia de datos: Enfoque orientado a corregir sesqos,
aseqgurar representatividad y garantizar que los sistemas
de informacién no reproduzcan inequidades preexistentes.

Justicia epistémica: Reconocimiento y aceptacion explici-
tos de lalegitimidad de los usuarios de la atencidon sanitaria
y sus relatos y conocimientos, es decir, la correcciéon de
injusticias que marginan a ciertos sujetos o comunidades
en su capacidad como conocedores validos, excluyendo
saberes locales,indigenas o de poblaciones vulnerables de
la produccioén y validacion del conocimiento.

Justicia sanitaria: Enfoque que busca asegurar una distri-
bucién equitativa de las oportunidades de salud, el acceso a
servicios sanitarios y las condiciones sociales que permiten
estar sano, abordando activamente las desigualdades es-
tructurales que afectan a grupos histéricamente marginados.

Medicalizaciéon: Tendencia a interpretar problemas sociales
como problemas médicos, promoviendo intervenciones
clinicas donde podrian requerirse soluciones estructurales.
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Memoria institucional: Capacidad de una organizacioén para
conservar practicas, repositorios, decisiones y documen-
tacion relevante mas alla de ciclos politicos o rotacion de
personal.

Metadatos (1): Datos que describen o definen otros datos
y que permiten comprender, interpretar y utilizar correcta-
mente la informacion presentada.

Participacion vinculante: Mecanismos mediante los cuales
la ciudadania o comunidades afectadas pueden influir de
forma efectiva en decisiones sobre gobernanza del dato.

Plataformizacion: Proceso mediante el cual servicios y fun-
ciones publicas se desplazan hacia plataformas digitales,
muchas veces sujetas a criterios comerciales o algoritmos
opacos.

Poder epistémico: el poder de producir conocimiento con-
siderado legitimo, de definir qué cuenta como evidencia y
de determinar de quién es el conocimiento que importa.

Registro clinico (1): Documento o conjunto de archivos que
contienen informacion clinica de una persona, incluyendo
diagndsticos, tratamientos y antecedentes relevantes.

Replicabilidad (1): Capacidad de obtener resultados consis-
tentes cuando los datos se recogen repetidamente bajo los
mismos procedimientos y condiciones. A veces confundido
y homologado a “Reproducibilidad”

Reproducibilidad [Reproducibility] (7): Capacidad de obte-
ner resultados consistentes utilizando los mismos datos de
entrada, pasos computacionales, métodos y codigo.

Repositorio de datos [Data repository] (4): Archivo digital que
almacena conjuntos de datos y proporciona acceso a ellos.
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Responsabilidad epistémica: Obligacion ética y profesional
de producir, interpretar y comunicar evidencia de forma
rigurosa, transparente y consciente de sus limitaciones.

Robustez: Propiedad de un sistema, infraestructura, proceso
o conjunto de practicas que le permite mantener un desem-
pefio consistente y confiable ante condiciones variables,
disrupciones inesperadas y diversidad de contextos, gracias
a su capacidad de resiliencia (resistencia a fallas o cambios
abruptos), escalabilidad (capacidad de crecer o adaptarse
a mayores volumenes o demandas sin pérdida de calidad)
y adaptabilidad (flexibilidad para ajustarse a diferentes
entornos, poblaciones o necesidades sin comprometer su
funcionalidad esencial).

Salud digital (1): Aplicacion sistematica de tecnologias de la
informacion, lainformatica y los datos para apoyar la toma
de decisiones y fortalecer los sistemas de salud.

Silos institucionales [Data silos] (8): Bases de datos o siste-
mas que funcionan de forma aislada y sin interoperabilidad,
dificultando la coordinacion y analisis integrado. Los silos
de datos son repositorios de datos aislados que no son
facilmente accesibles ni compartibles.

Supervisién publica del dato: Conjunto de mecanismos
(estatales, ciudadanos o hibridos) destinados a fiscalizar
el uso legitimo de datos sanitarios.

Taxonomias compartidas: Diccionarios, ontologias o mar-
cos semanticos que permiten interpretar datos de manera
consistente entre distintas instituciones.

TIC’s (3): Tecnologias de la Informacion y las Comunicacio-
nes. Tecnologias que comprenden programas informaticos,
dispositivos, redes y sistemas utilizados para la gestion,
procesamiento y transmision de informaciéon en el ambito
de la salud.
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Trazabilidad: Capacidad de sequir el recorrido de un dato a
lo largo de su ciclo de vida, identificando transformaciones,
responsables y decisiones metodoldgicas.

Transformacion Digital (3): Se refiere al proceso mediante el
cual las organizaciones adoptan tecnologias digitales para
mejorar y optimizar sus operaciones, procesos y la entrega
de valor a las partes interesadas.

Transparencia (1): Acceso y disponibilidad de informacién
que permite comprender la produccidon, uso y comunicacion
de datos y estadisticas.

Variables Sensibles (9) [Sensitive Data]: Los datos personales
pueden ser considerados especialmente sensibles cuando
se relacionan con el origen racial o étnico, las opiniones
politicas, las creencias religiosas u otras convicciones, la
salud o la vida sexual.
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7.3. Sitios institucionales relevantes

CDSP - Grupo de Ciencia de Datos para la Salud Publica.
http://cdspuchile.cl

SOCHISAL - Sociedad Chilena de Salud Publica.
https://sochisal.cl

CENS - Centro Nacional en Sistemas de Informacién en Salud.
https://cens.cl

SISIB - Sistema de Servicios de Informacién y Bibliotecas,
Universidad de Chile.
https://sisib.uchile.cl

Epiverse-TRACE.
data.org - https://epiverse-trace.github.io/

MINSAL - Ministerio de Salud, Gobierno de Chile.
https://www.minsal.cl/

DEIS - Departamento de Estadistica e Informacion de Salud.
https://deis.minsal.cl/
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