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Desafios de la datificacion de la salud en Uruguay
durante la pandemia de COVID-19

Nos encontramos como humanidad frente a una pandemia con altos costos en vidas y calidad de vida, que muestray
profundiza viejos y nuevos problemas. El rapido y muy bienvenido desarrollo de vacunas no impide ver a nivel glo-
bal la injusticia, la desigualdad y en algunos casos la corrupcion en su distribucion. En Uruguay se trata de una crisis
grave que a medida que se prolonga se profundiza. Es una crisis sanitaria, econdmica, social y educativa, que nos de-
safia a repensar necesariamente los aspectos €ticos y politicos que estan en juego en nuestro hacer.

El proceso pandémico y la datificacion interactiian vorazmente. La datificacion ha sido definida como la conver-
sion de la experiencia vital en una representacion digital, que es apropiada y usada por terceros para beneficio de una
0 mas partes con el potencial de retroalimentar y reorientar la vida en sociedad”. Podemos considerar dos tipos de
datificacion. Una asociada a corporaciones como Google y Facebook, que ofrecen servicios gratuitos, sensan y digi-
talizan masivamente nuestra vida cotidiana, desarrollando un mercado de datos en el cual participan las personas, las
corporaciones y los Estados. Esta datificacion ocurre mayormente sin consentimiento explicito valido ni participa-
cion de los propietarios de los datos, sin evaluacion independiente de fines o metodologias y sin beneficio claro para
el individuo o la sociedad. Es esencial para este tipo de proceso el desarrollo de la Ciencia de Datos, un campo cienti-
fico aplicado relativamente nuevo que atiende principalmente a la toma de decisiones®. Otro tipo de datificacién es
el que se relaciona con la investigacion en salud, los biobancos y las iniciativas de salud publica (entre ellas la vigi-
lancia epidemioldgica). Ambas formas de datificacion y la Ciencia de Datos interaccionan crecientemente. Busca-
mos cambios en la datificacion y aplicaciones de la ciencia de datos a la salud que sean beneficiosas complementan-
do y transformandose junto con las herramientas y procesos tradicionales estadisticos, de vigilancia epidemiologica
y de investigacion sobre salud. Por ello, en marzo de 2020 impulsamos (H.B.) el desarrollo de actividades interdisci-
plinarias para participar de la inminente datificacion de la pandemia, lo que resulté en el Grupo Uruguayo Interdisci-
plinario de Andlisis de Datos de COVID-19 (GUIAD, https://guiad-covid.github.io/). GUIAD trabaj6 sobre datos
publicados por el MSP y Google, modelando, analizando y comunicando sobre aspectos muy concretos relacionados
con los efectos de la movilidad y otras medidas no farmacéuticas usadas para el control de la pandemia en Uruguay y
anivel global. El uso, tratamiento y comunicacion de datos siempre conlleva riesgos, entre ellos su uso para fines no
deseables o sin valor social, falta de autonomia de las personas para decidir su participacion, riesgos de discrimina-
cion, estigmatizacion, manipulacion, pérdida de confidencialidad y pérdida de la calidad de los datos. Acordamos
con otros autores que “‘en la sociedad digital hemos dejado de ser anonimos para ser reidentificables”, por lo que la
anonimizacion ya no garantiza la proteccion prometida®. Salvo contados ejemplos, no se cuenta con infraestructu-
ras publicas nacionales o regionales que posibiliten la gestion y uso adecuados de datos™®. Entendemos que en nues-
tro pais la regulacion ética en investigacion con seres humanos y sus datos encuentra referencia normativas como el
Decreto 158/19 y leyes 18331, 16616y 18335, que no contemplan por completo la nueva realidad arriba descrita. La
falta de regulaciones e infraestructuras adecuadas qued6 de manifiesto, afectando la capacidad de los especialistas
del MSP, de los cientificos y los prestadores de servicios de salud de dar respuestas adecuadas a la pandemia. Un as-
pecto central a problematizar son las significaciones posiblemente distintas que tienen los datos para los diferentes
actores. Para AGESIC los datos son “un activo critico para la creacion de servicios publicos proactivos y politicas
publicas efectivas, asi como un catalizador para la transformacion digital de los gobiernos”. En relacion al MSP y
otras instituciones de salud y académicas, no encontramos referencias especificas. Pensamos que la reflexion por
parte de los interesados y de forma colectiva sobre lo arriba mencionado constituird una gran oportunidad de mejora.

La datificacion y las acciones de combate a la crisis pueden ser entendidas como un campo, que definimos en el
sentido de Bourdieu como un sistema de relaciones sociales que funcionan respecto de un area donde se compite por
lo mismoy cuya dinamica tiene una logica interna propia”. La posibilidad de dominancia en dicho campo, siguiendo
al autor, estaria dada por la capacidad de apropiarse del espacio de forma simbolica o material, dependiendo del capi-
tal que posea cada agente. Esta conceptualizacion puede resultar util para analizar la dinamica de la datificacion de la
pandemia en Uruguay. La utilidad de los datos depende de que ellos sean completos y que los cientificos a cargo de
su analisis puedan trabajar sin un peso marcado de corsés ideologicos y partidarios, en un ambiente de didlogo y plu-
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ralismo de ideas. La completitud de los datos se refiere a dos aspectos: que no falten datos y que las variables en estu-
dio permitan la caracterizacion del fendmeno en su complejidad critica, cuya definicion es un resultado de la pugna
en el campo. La datificacion biocéntrica alcanzada de esta pandemia, fue una mirada parcial, aunque brindo algunas
pistas. Las simulaciones de modelos computacionales explicativos, y luego la evolucion de los hechos, mostré que el
objetivo planteado por el MSP en marzo de 2020 (inmunizacion natural, sin testeo masivo y sin saturar el sistema de
salud) no era posible y su implementacion hubiera generado costos humanos aun mayores que los actuales, que ya
son muy altos y sin dudas merecen una evaluacion cientifica. Presidencia se apoyo en el equipo de gobierno ad hoc
llamado Transicion Uy, cuyo objetivo fue conducir el pais hacia “la nueva normalidad”. Consideramos que dicho
objetivo explicito es excesivamente difuso y constituy6é una de las mayores dificultades en la planificacion y
ejecucion de una datificacion efectiva de la pandemia.

De acuerdo con lo arriba expuesto, varios desafios se nos presentan a nivel colectivo. Por un lado la necesaria dis-
cusion sobre los nuevos desarrollos y sus aportes al mejoramiento de la vida humana. Entendemos que una datifica-
cion bien planificada, que atienda los aspectos bioéticos y biopoliticos, también profundiza la democratizacion del
conocimiento y fomenta la investigacion. Las formas de generacion de informacion y conocimiento deben ser sufi-
cientes y adecuadas ante nuevas necesidades, pero las condiciones para ello, con el fin de intervenir adecuadamente,
siguen requiriendo a nuestro juicio objetivos explicitos y consensuados. Revalorizar las experiencias para aprender
como sociedad, y como profesionales, en un contexto donde abundan las preguntas y faltan las respuestas nos inter-
pela. La interdisciplina se impone en el campo de la datificacion de la salud y los didlogos entre las ciencias y las
humanidades se hacen mas necesarios en épocas de incertidumbre y fragilidad.
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