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RESUMEN

La ciencia de datos es una disciplina dedicada a analizar y procesar datos con el propdsito de convertirlos en
conocimiento accionable. En el drea de la salud, la ciencia de datos ha tenido repercusion en el dltimo tiempo,
principalmente debido a la generacion de grandes volimenes de datos complejos, fendmeno conocido como big
data. El aprovechamiento de esta informacion permite mejorar la toma de decisiones en salud y, por lo tanto, la
calidad de vida de la poblacidn. Esta disciplina puede brindarle beneficios muy importantes a Latinoamérica. No
obstante, los problemas estructurales, tanto sociales como econdmicos de la region, sumado a la fragmentacion y
segmentacion de los sistemas de informacidn en salud, representan grandes desaffos para la gestion de los datos.
En este articulo se revisardn los aspectos mds relevantes de la ciencia de datos en salud en América Latina.

ABSTRACT

Data science is a discipline dedicated to analyzing and processing data with the purpose of turning it into
actionable knowledge. In healthcare, data science has had an impact in recent times, mainly due to the
generation of large volumes of complex data, a phenomenon known as big data. The use of this information
improves decision-making in healthcare and, therefore, quality of life in the general population. This
discipline can provide very important benefits to Latin America. However, the region’s structural problems,
both social and economic, in addition to the fragmentation and segmentation of health information systems,
represent great challenges for data management.

This article will review the most relevant aspects of health data science in Latin America.
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INTRODUCCION

Con el avance de las tecnologias de la informacién y la comuni-
cacion (TICS), se estan continuamente generando y almacenando
datos en las diferentes esferas sociales. De hecho, esta tendencia
ha dado origen al término big data (BD) para hacer referencia a
aquellos volumenes de datos demasiado grandes y/o complejos
para ser manejados de manera efectiva y/o eficiente por las teo-
rias, tecnologias y herramientas tradicionales relacionadas con los
datos’. Sin embargo, el tamano en si mismo no basta para calificar
al BD. Otras caracteristicas incluyen la velocidad, la heterogenei-
dady la variedad de datos?.

En el cuidado de la salud, el viraje de los sistemas de informacion
en salud (SIS) desde un enfoque centrado en la enfermedad hacia
otro centrado en el paciente ha comenzado a generar grandes
volumenes de informacién. A las fuentes de datos tradicionales
como la historia clinica electronica (HCE), el registro personal de
salud y los estudios complementarios, como imagenes y anali-
sis de laboratorio; se suman otras fuentes no convencionales a
partir de la incorporacién de nuevas TICS. Estas nuevas tecnolo-
gfas, prometedoras en relacion al aporte de datos, incluyen las
ciencias 6micas, la telesalud, los biosensores y los rastreadores de
actividad fisica entre otros. De hecho, se ha empleado el término
“informatica y analitica en salud” para referirse a las TICS y al ana-
lisis de datos necesarios para aprovechar esta informacion en el
cuidado de la salud®.

Al momento de procesar y volver comprensible este conjunto
enorme y complejo de informacién es donde la ciencia de datos
(CD) comienza a tomar un valor cada vez mas importante. A alto
nivel y de forma simplificada, podria definirse a la CD como el
estudio de los datos'. Desde una perspectiva disciplinaria, la CD
es un campo interdisciplinario emergente basado en estadistica,
informatica, computacién, comunicacién, gestién y sociologia
para estudiar los datos y su entorno. Eventualmente, el andlisis
de esos datos permitird transformarlos en conocimientos, deci-
siones y acciones siguiendo un pensamiento y una metodologia
determinada’.

En este articulo se revisaran los aspectos mas relevantes de la CD
en salud en Latinoamérica (LA), desde las caracteristicas de los
datos y sus fuentes, hasta los desafios y oportunidades de esta
disciplina en la regidn.

CARACTERISTICAS DE LOS DATOS EN SALUD

La enorme cantidad y variedad de datos en salud hace que sean
interesantes y desafiantes. En cuanto al formato, los datos se pue-
den clasificar en estructurados y no estructurados. Ejemplos de
datos estructurados incluyen datos demograficos (edad, sexo),
altura, peso, presion arterial, pruebas de laboratorio y medica-

mentos. Su analisis se puede realizar sin mucho esfuerzo utilizan-
do métodos estadisticos estandar o de aprendizaje automatico,
va que los datos ya existen en una estructura fija“. Los datos no
estructurados, por otro lado, son datos de texto libre (como re-
gistros clinicos, resimenes de alta o informes de estudios), ima-
genes, audios o videos>®. Se puede extraer mucha informacién
valiosa de los datos, pero es mas complicado ya que no estan en
un formato facilmente procesable. Por ejemplo, los datos tipo
texto libre contienen informacién contextual como el episodio de
atencién o la estadia hospitalaria, pero esta informacién es dificil
de extraer. Ademas, los textos clinicos pueden contener errores
gramaticales y ortograficos, ambigiedades y abreviaturas. Este
tipo de complejidad aumenta la dificultad de procesar y analizar
los datos®. A medida que aumenta la can tidad de textos clinicos,
los métodos para analizar este tipo de datos, como el procesa-
miento del lenguaje natural, estdn ganando un gran interés aca-
démico, especialmente entre los cientificos de datos.

INTEROPERABILIDAD DE LOS DATOS EN SALUD

En otro orden de ideas, para que los datos puedan ser compar-
tidos entre diferentes entidades es necesaria la interoperabilidad
(10). En el ambito de la salud, la 10 se define como la capacidad de
diferentes SIS para intercambiar datos y usar la informacion que
ha sido intercambiada dentro y a través de los limites de la orga-
nizacion, con el fin de mejorar la prestacion efectiva de los cuida-
dos de salud a individuos y comunidades’. Segun la clasificacion
propuesta por la European Telecommunication Standards Institute
(ETSD®, hay cuatro niveles de interoperabilidad:

« Técnica: permite la comunicacion entre sistemas mediante
protocolos e infraestructura necesarios para la comunicacion y el
intercambio de datos.

- Sintactica: relacionada con la estructuracion de la informacion
al momento de intercambiarla. Aqui se diferencian estandares
de mensajeria como Health Level Seven (HL7) o Digital Imaging
and Communication In Medicine (DICOM) de estandares de
documentos como Continuity of Care Record (CCR) o Clinical
Document Architecture (CDA).

» Semantica: hace referencia al entendimiento entre sistemas
de los cédigos intercambiados y el significado de su contenido.
Algunos ejemplos de estandares semanticos son International
Classification of Diseases (ICD), Systematized Nomenclature of
Medicine - Clinical Terms (SNOMED-CT) o Logical Observation
Identifiers Names and Codes (LOINC).

¢ Organizacional: es la capacidad de las organizaciones para
intercambiar informacién de manera efectiva.
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FUENTES DE DATOS EN SALUD OFICIALES EN AMERICA
LATINA

Dentro de la region de LA, una de las fuentes de datos mas confia-
bles y transversales a cada region son los datos gubernamentales
abiertos. Estos datos son producidos por el gobierno y puestos a
disposicién de las personas no solo con fines informativos y de
lectura, sino también para ser reutilizados en nuevos proyectos,
sitios y aplicaciones®. Los datos abiertos que proveen los gobier-
nos deben cumplir con ocho principios basicos, debiendo ser:
completos, primarios, actualizados, accesibles, procesables, no
discriminatorios, sin propietarios y libres de licencia®'. Varios pai-
ses de LA ofrecen sus datos en salud en formatos abiertos para
qué puedan ser utilizados. Desde el 2011 Brasil cuenta con le-
gislacion que aprueba la creacion de repositorios digitales de da-
tos abiertos. Argentina y Perd se sumaron en el 2013 y México a
partir del 2014. De acuerdo con un reporte de la Organizacion
de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura
(UNESCO), Brasil es el pais de LA qué presenta el mayor ndmero
de politicas para data sets abiertos, seguido por Perd, Argentina,
Venezuela, Colombia, México y Bolivia'.

Una de las principales fuentes de datos en salud oficiales de LA
son las encuestas nacionales. En la mayoria de los paises de la re-
gion, esta técnica de recoleccion ya tiene varios anos de expe-
riencia, con realizaciones periédicas cada vez mas complejas que
aportan datos confiables de las diferentes localidades. A través de
las mismas, los estados recaban informacién sobre enfermedades
crénicas y sus factores de riesgo, aspectos nutricionales, salud se-
xual y consumo de sustancias psicoactivas, entre otras. (Tabla 1).

Por otra parte, durante los momentos mas algidos de la pandemia
por COVID-19, fueron necesarios datos para comprender el com-
portamiento de la pandemia, tanto a nivel social como también
el perfil clinico de los casos. Para esto, las autoridades locales de
distintas regiones reportaron la mayor cantidad de datos posi-
ble, cumpliendo con los estandares legales, éticos y de anoni-
mizacion?®. Con el paso del tiempo, esas bases de datos fueron
evolucionando en cuanto a la cantidad y calidad de sus registros,
permitiendo a los gobiernos contar con informacién confiable
para planificar y ejecutar acciones sobre la poblacién a modo de

Tabla 1. Encuestas nacionales de salud y fuentes de datos relacionadas por pais en América Latina

Argentina Encuesta Nacional de Factores de Riesgo (ENFR)%?
Encuesta Nacional sobre Salud Sexual y Reproductiva (ENSSyR)*
Encuesta Nacional sobre Prevalencias de Consumo de Sustancias Psicoactivas (ENPreCoSP)*
Bolivia Encuesta de Demografia y Salud (EDSA)®
Brasil Pesquisa Nacional de Saude**
Chile Encuesta Nacional de Salud (ENS)*
Colombia Encuesta Nacional de Salud (ENS)*
Costa Rica Encuesta Nacional de Salud (ENSA)Y
Ecuador Encuesta Nacional de Salud y Nutricion (ENSANUT)®*®
El Salvador Encuesta Nacional de Salud (ENS)*®
Guatemala Encuesta Nacional de Prevalencia de Enfermedades no Transmisibles y sus Factores de Riesgo Dominio I:
Urbano metropolitano, en poblacion de 18 afios y mas?°
Honduras Encuesta Nacional de Demografia y Salud (ENDESA)%
México Encuesta Nacional de Salud y Nutricion (ENSANUT)??
Nicaragua Encuesta de Demografia y Salud (ENDESA)?®
Panama Encuesta Nacional de Salud de Panama (ENSPA)*
Paraguay Encuesta de salud, bienestar y envejecimiento (SABE)?®
Peru Encuesta Demografica y de Salud Familiar - ENDES?®
Uruguay Encuesta Nacional de Salud (ENS)¥
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controlar y prevenir la circulacién viral, asi como también definir
estrategias de accion diferenciadas por region segun su nivel de
afectacion.

Hoy en difa, esas fuentes de informacién se encuentran disponi-
bles para ser consultadas por la poblacion, en presentaciones mas
faciles de interpretar rapidamente como informes, reportes y ta-
bleros. (Tabla 2).

El proyecto Salud Urbana en América Latina/Urban Health in Latin
America (SALURBAD?, lanzado en 2017, tiene como objetivo es-
tudiar la salud urbana, la equidad en salud y la sostenibilidad am-
biental en las ciudades de LA, para informar las politicas urbanas
en todo el mundo. Incluye a todas las ciudades de 100.000 o mas
habitantes en 2010 en 11 paises, para un total de 371 ciudades.
Para esto, se obtuvieron registros de mortalidad a nivel individual
de cada pais durante tantos anos como fuese posible. Las causas
de muerte se codificaron utilizando los c6digos ICD-9 o ICD-10%,
segln el ano, y se agruparon en categorias utilizando la clasifica-
cién de estimaciones de salud global de la Organizacion Mundial

de la Salud (OMS). El producto final fue una coleccién de conjun-
tos de datos con informacién sobre cada registro de mortalidad
individual, incluido el ano, el pais, el lugar de residencia, la edad,
el sexo, la educacién y la causa de muerte. Ademas, SALURBAL
planea compilar encuestas de salud y cualquier estudio de cohor-
te disponible para desarrollar medidas armonizadas de compor-
tamientos de salud y otros factores de riesgo. Su enfoque inicial
ha estado en las encuestas nacionales de salud, principalmente
en los factores de riesgo de enfermedades no transmisibles.

En cuanto a iniciativas regionales del uso de datos en salud, Brasil
presenta propuestas muy prometedoras. El programa Brasil.I0*!,
es una interfaz de programacion de aplicaciones (AP utilizada
para recopilar datos de distinta indole. Recibe aportes de volun-
tarios brasilenos que compilan, diariamente, boletines de datos
epidemioldgicos de las secretarias estatales de salud.

También en Brasil, hay estrategias orientadas a evaluar las politi-
cas de salud publica utilizando analisis que integran herramientas
epidemiolégicas, estadisticas y de ciencia de datos. Por ejemplo,

Tabla 2. Fuentes de datos oficiales de COVID-19 por pais en América Latina

Argentina https://www.argentina.gob.ar/salud/coronavirus/informacion-epidemiologica

Bolivia https://www.boliviasegura.gob.bo/datos-oficiales

Brasil https://covid.saude.gov.br/

Chile https://www.gob.cl/coronavirus/cifrasoficiales/

Colombia https://www.minsalud.gov.co/salud/publica/PET/Paginas/Covid.aspx

Costa Rica h‘tt s:(/www.ministerioc‘iesalud. o.cr/index.php/vigilancia-de-la-salud/41-lineamientos-coronavirus/527-
situacion-nacional-covid-19

Ecuador httos://coronavirt_;secua_dor.com/ _ . . .
https://www.gestionderiesgos.gob.ec/informes-de-situacion-covid-19-desde-el-13-de-marzo-del-2020/

El Salvador https://covid19.gob.sv

Guatemala https://tablerocovid.mspas.gob.gt/tablerocovid/

Honduras http://www.salud.gob.hn/site

México https://coronavirus.gob.mx/

Nicaragua https://www.minsa.gob.ni/index.php/repository/Descargas-MINSA/COVID-19

Panama http://minsa.gob.pa/coronavirus-covid19

Paraguay https://www.mspbs.gov.py/covid-19.ph

Peru https://covid19.minsa.gob.pe/

Uruguay https://www.gub.uy/ministerio-salud-publica/coronavirus
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mediante el proyecto de evaluacion del impacto de las interven-
ciones de lactancia materna en los hospitales sobre la salud infan-
til32 Este proyecto esta liderado por el Instituto de Comunicacién
e Informacion Cientifica y Tecnoldgica en Salud, junto con el La-
boratorio Nacional de Computacion Cientifica (LNCO) y el Centro
Federal de Educacién Tecnoldgica de Rio de Janeiro como socios;
evalla el impacto en la mortalidad neonatal de los programas de
lactancia materna (solo o en combinacién)*. El proyecto analiza
mas de 60 millones de partos y alrededor de 320.000 muertes
neonatales en maternidades de Brasil durante mas de 20 afos
para comprender mejor la rentabilidad de la adopcién combinada
de estas politicas publicas que promueven la lactancia materna®*.

Otro proyecto brasileno centrado en el analisis de datos es sobre
la evaluacion de la trayectoria de los pacientes a través del sis-
tema de salud mediante el uso de graficos variables en el tiem-
po y herramientas de mineria de datos®>*. Este proyecto, en el
que participan investigadores asociados del LNCC, [a Universidad
Federal de Juiz de Fora y el Ministerio de Salud de Brasil, com-
prende datos de casi 60 millones de consultas de atencién mé-
dica o procedimientos de salud realizados a cerca de 6,5 millo-
nes de pacientes Unicos en la ciudad de San Pablo durante dos
anos (2014-2015). Los resultados promueven la comprension de
como se utiliza el sistema, sus cuellos de botella y donde emer-
gen, ofreciendo asi conocimientos sobre los que construir para
mejorar la gestion y asignacion de recursos3“.

Otro pais de la regiéon donde se estan desarrollando investigacio-
nes mediante el analisis de datos epidemioldgicos incorporando
algoritmos es México. Un proyecto en curso dirigido por el Ins-
tituto de Investigacién en Matematica Aplicada y Sistemas de la
Universidad Nacional Auténoma de México, que incluye colabo-
raciones con la Secretaria de Salud de México, ha explorado el uso
de modelos epidemiolégicos dependientes del tiempo para ha-
cer predicciones confiables sobre la evolucion de las pandemias
de influenza A(HTN1)*” y COVID-19. Los resultados obtenidos re-
flejan el potencial de estas herramientas en la toma de decisiones
sanitarias para reducir brotes.

DESAFIOS RELACIONADOS A LOS DATOS EN SALUD EN
AMERICA LATINA

Dentro de LA hay problemas estructurales, tanto econémicos
como sociales, que afectan a los SIS y a la gestidn de los datos en
salud. El acceso deficiente a los servicios de atencién médica de
la poblacién general, los recursos insuficientes y las inequidades
sociales impactan a todas las regiones en mayor 0 menor me-
dida. Paralelamente, la sectorizacion de la salud (sector publico,
privado y de seguridad social), la falta de acuerdos regionalesy la
multiplicidad de procesos asistenciales, generan un entramado
complejo que dificulta la gestion de la informacion.

Por otra parte, un requisito clave para la abstraccion y el aprove-
chamiento de los datos es la interoperabilidad. En LA hay todavia
un largo camino por recorrer para alcanzar una interoperabilidad
suficiente entre los diferentes SIS locales y regionales. Gran parte
de este problema deriva de la falta de TICS necesarias para incor-
porar estandares técnicos, sintacticos y semanticos; y, peor aun,
en la mayorfa de las regiones los registros asistenciales contindan
siendo en papel, con informacién fragmentada y duplicada en
multiples archivos fisicos. Ademas, a nivel organizativo, recién
hace unos pocos afios comenzo a priorizarse la interoperabilidad
dentro de la agenda de salud digital, y sélo en algunos paises. Ar-
gentina, Chile y Uruguay son miembros de la organizacién SNO-
MED-CT3# y proveen a nivel nacional la licencia gratuita del uso
de este estandar de terminologia clinica para las instituciones de
salud nacionales. Esta estrategia permite codificar la representa-
cion del contenido médico, optimizando los datos clinicos y po-
niéndolos a disposicion de diferentes entidades para su analisis
posterior.

La mayorfa de las bases de datos en salud de acceso publico son
producidas en paises desarrollados. Estos datos representan a una
poblacion diferente a la de LA por lo que, extrapolar sus resulta-
dos puede conducir a errores. El fomento de la creacion de bases
de datos locales y regionales facilita que las instituciones de salud
puedan acceder y aplicar dicha informacién a sus procesos, per-
mitiendo que los cientificos de datos generen conocimiento de
mejor calidad y que, por su parte, las agencias no gubernamen-
tales aborden la situacién de salud de la poblacién de forma mas
integral, proponiendo soluciones a los problemas detectados.

La produccién de informacién en salud estad tradicionalmente
pensada seguin el esquema “dato, informacién y conocimiento”
(DIO). Este esquema es insuficiente para disponer los datos al
servicio de la comunidad, apoyando la toma de decisiones ne-
cesarias para disminuir las brechas sociales y entre sectores. En
consecuencia, se ha propuesto el esquema “dato, informacion, co-
nocimiento, comunicacién y accién” (DICCA)*°.

Sin embargo, la utilizacién del BD en el cuidado de la salud, apli-
cando un esquema DICCA, representa un enorme desafio. Para
extraer conocimiento del BD, un SIS requiere herramientas y
técnicas de almacenamiento, gestion, analisis y visualizacién de
datos maduras y no convencionales®. El volumen y la heteroge-
neidad de la informaciéon, sumado a la necesidad de un proce-
samiento en tiempo real considerando una gran cantidad de va-
riables, constituyen una meta muy dificil de alcanzar para los SIS
en general, y mas aun teniendo en cuenta las adversidades que
atraviesa la region.

Si bien el camino por recorrer para un aprovechamiento éptimo
de los datos en salud representa un gran reto para LA, procurar un
trabajo regional colaborativo sera fundamental para enfrentar los
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problemas que se presenten y progresar en el desarrollo de SIS
maduros, capaces de brindar la atencién sanitaria que la pobla-
cién se merece.

CONCLUSION

La CD promete grandes oportunidades en el campo de la salud
en LA, fundamentalmente en estos tiempos del BD. A partir de
esta disciplina, las entidades de salud podran generar y gestionar
de manera eficiente la informacion para la toma de decisiones de
calidad.

Sin embargo, LA tiene caracteristicas particulares qué agregan
complejidad a la implementacién efectiva de la CD en salud. Para
conseguir llevarlo a cabo, los gobiernos latinoamericanos debe-
ran enfocarse en desarrollar una vision, mision y plan de accién
qué trascienda las fronteras para que el impacto de la disciplina
sea transversal en toda la region.
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