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Por Ignacio Badal

odos han ofrecido gratis su cola-

boracién al gobierno. Incluso al-

gunos formaron parte de lo que

originalmente se llamé Mesa de
Datos Covid-19 y que ahora es una sub-
mesa dependiente de la Mesa Social. Y los
entrevistados, reconocidos entre los ma-
yores expertos en data science del pais (no
fueron consultados médicos para evitar su
eventual sesgo), coinciden, con mds o me-
nos vehemencia, en que el manejo de da-
tos de esta pandemia por parte de la auto-
ridad reprueba.

Y el problema es que esa gestion, que
varios comparan con un barco que navega
con neblina hacia un iceberg catastréfico,
significa ceguera ante la dindmica epide-
mioldgica, y por lo tanto contagios, satura-
cién de hospitales y muertes.

Un problema que, en todo caso, no ha
sido tnico en el mundo (ver nota aparte).
A Salvo casos puntuales, como la mil veces

s citada Nueva Zelanda, no han sido trans-
parentes o consistentes en la entrega de
datos a la ciudadania y a los cientificos.

Agqui en Chile “ha sido un desastre”,
afirma Jorge Pérez, doctor en Ingenieria en
Computacion de la UC y profesor de la
Universidad de Chile, que ha trabajado
junto al secretario general del Colegio Mé-
dico, el magister en Salud Ptiblica y profe-

Jorge Pérez,
profesor del
Departamento
de Computacion
de la U. de Chile.

\

mo Diaz-Araujo, -

e general de la \ -
consultora en data

science Unholster. |

sor de la misma universidad Cristobal
Cuadrado, en la sistematizacion de los da-
tos sanitarios de la crisis del covid-19.
Algunos reclaman por transparencia,
otros por coherencia (I6gica y consecuen-
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Demoledor juicio de expertos en ciencia de
datos contra la falta de transparencia y de
consistencia en la informacion de la autoridad.

cia entre lo que se dice y se hace), otros por
consistencia (estabilidad de criterios en el
tiempo), otros por claridad.

Esto, a pesar de que tanto el ministro
de Salud, Jaime Manalich, como su colega
de Ciencias, Andrés Couve, han afirmado
reiteradamente que se ha disponibilizado
la informacion requerida y que se han en-
tregado cada vez mas datos. Couve, el 1 de
mayo, dijo que “en Chile no hay ausencia
de datos para tomar decisiones”. Mana-
lich sostuvo ayer que “el informe de epide-
miologfa publicado anoche contiene mu-
chos mds datos, mas ricos que el anterior,
y vamos a seguir en esa senda”.

El problema es que segun los consul-
tados, la autoridad sanitaria no estd entre-
gando mas datos sino menos.

"Hay menos datos”, reclama Ricardo
Baeza-Yates, CTO, de NTENT, compania
de investigacion tecnolégica de Silicon Va-
lley, ex vicepresidente de Research de Ya-

hoo Labs e investigador asociado del Insti-
tuto Milenio Fundamentos de los Datos y
un curriculum de 54 péginas. “Como el
dato de tests por regién, que ayer reapare-
ci6 después de nueve dias. Y siguen faltan-
do los mds importantes como los falleci-
dos por comunas”, agrega, los que solo
aparecieron una vez en el diario La Terce-
ra y nunca mas. O el mismo Informe Epi-
demiolégico, que al principio fue diario,
luego cada dos dias, tres dias, cinco dias y
ayer volvid a ser cada dos dias. “Hasta el 31
de marzo se informaban los pacientes sos-
pechosos ingresados al sistema Epivigila,
desde el 1 de abril ya no. Hasta el 27 de
abril se informaba la cantidad de pacien-
tes total de pacientes ingresados a UCI/
UTI. Hasta esa fecha se informaba diraria-
mente los pacientes totales segin su fecha
de inicio de sintomas, ahora solo dos veces
por semana”, recuerda Pérez.

Y hay otros datos que muchos espe-
cialistas reclaman, que son los mds desa-
gregados. Esos nunca han estado, pese a
que el Presidente Sebastidn Pifiera dijo el
17 de mayo que “se entregara informacion
mis desagregada”.

“Faltan los datos desagregados por
paciente, en particular las fechas, como la
de sus primeros sintomas, que es funda-
mental”, dice Marcelo Arenas, director del
Instituto Milenio Fundamentos de los Da-
tos (Imfd), doctor en Computacion en la
Universidad de Toronto y profesor dela U,
Catdlica. “Ademds, con los datos reporta-
dos no es posible entender cudn bueno es
el cdlculo de pacientes activos, lo que, se-
gun dos estudios, estd subreportado”.

Pérez y Arenas coinciden en que falta
“el dato por cada paciente sospechoso, es
decir, desagregacion maxima”, es decir,
transparencia maxima, acota.

El factor legal

La solicitud de datos desagregados,
sin embargo, choca con un problema le-
gal. De hecho, el ministro Manalich y su
subsecretaria Paula Daza han hecho alu-
si6n a las trabas que impone la Ley 20.584
de Derechos y Deberes del Paciente.

En aquella ley estriba la dificultad, o
para otros, se escuda la autoridad para no
transparentar los datos. Porque el funcio-
nario ptiblico teme ser acusado por la
eventualidad de que la informacién perso-
nal de un paciente quede abierta, lo que
estd absolutamente prohibido.

La inconsistencia del numero de muertes

Marcelo Olivares, doctor en Gestion
de Operaciones de la Universidad de
Pensilvania y profesor de Ingenieria
Industrial de la U. de Chile, es menos
drastico con el manejo de datos del
gobierno. “Cuando uno trabaja con
registros médicos, hay que ser muy
cuidadoso con los datos. Lo impor-
tante es saber qué se quiere hacer y
qué se podria hacer mejor con datos
mas detallados”.

Pero cuando se le pregunta por la con-
sistencia de los datos informados por
el Minsal, su mirada cambia. Es que el
hecho de que la definicion de contagia-
do cambie, de caso activo cambie y de
fallecido cambie periédicamente, en-
trega una incertidumbre que juega en
contra de cualquier estrategia: “La
inconsistencia de reportar informacion
de una manera y después de otra, y
hacer que la informacion no sea com-
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“Pero la confidencialidad de la infor-
macién de los pacientes no es explicita
respecto a cudles datos se deben proteger,
por lo que la disponibilidad de los datos
quedan al arbitrio del funcionario que
tenga que darla a conocer”, explica el bi6-
logo Tomds Pérez-Acle, miembro de la
Mesa de Datos Covid, doctorado en Bio-
tecnologia de la UNAB y profesor de la
U.de Valparaiso.

Ahora, no hay ningtin experto consul-
tado que esté de acuerdo en obtener datos
nominalizados. Todos deben ser anéni-
mos, Y para ello, existe la tecnologia.

De hecho, los ingenieros del Imfd
ofrecieron al Minsal y al Ministerio de
Ciencias un software que permitia anoni-
mizar al mdximo los datos desagregados,
con el objetivo de que esa informacion es-
tuviera disponible y facilitara la estrategia
de trazabilidad y testeo, pues conociendo
datos, por ejemplo, de direccion de hogar
y de trabajo, se podria establecer con ma-
yor precision dénde realizar cierres sani-
tarios en torno a los contagiantes. Esto,
después de la fallida estrategia de cuaren-
tenas dindmicas, en que inicialmente se
cerrd el sector oriente, pero no las comu-
nas de donde provenian los trabajadores
que laboraban en esas comunas del barrio
alto. Y eso provocd que el contagio se mul-
tiplicara en barrios populares y alli se per-
diera la trazabilidad de los casos.

“Eso nunca llegd a buen puerto, por-
que el Minsal no quiso”, reclama Pérez.

De hecho, otros expertos también
ofrecieron al gobierno plataformas de cru-
ces de datos que permitieran identificar a
las familias de los contagiados de manera
completamente confidencial, hacerles se-
guimiento y realizarles pruebas PCR, de
manera de aislarlos en caso de contagio.
Pero tampoco fue aceptado.

“Hay una decisién politica de no ser
transparente”, agrega Pérez.

Y el miembro de la Mesa de Datos To-
mis Pérez-Acle coincide en que hay algo
de politica detras. Aunque no sabe con
qué fin. “Es un tema de voluntad politica.
Si existiera esa voluntad politica, si se po-
dria”, dice, en referencia a la posibilidad
de transparentar mas datos. Y cree que la
mesa no se debiera quedar con un rol me-
ramente de disponibilizador de datos, si-
no que debiera velar por que el dato no
cambie y sea usado de la manera correcta.

Si incluso hay situaciones poco com-

parable, es super problematica”, dice.
Un ejemplo ocurri6 el fin de semana
con el nimero de fallecidos.

El Minsal originalmente reportaba que
los fallecidos por covid eran aquellos
que tenian un test PCR que acreditaba
la enfermedad. Tras una reunién con
Espacio Publico, la autoridad dijo que
se acercaria al criterio de la OMS, que
indica que deben ser aquellos con PCR
positivo mas las personas que mueren
con los sintomas asociados al covid-19.
Pero tras esa promesa, el Minsal volvid

prensibles: el Minsal ni siquiera comparte
datos con el Ministerio de Ciencias. Es de-
cir, el celo es incluso entre las propias au-
toridades. “Lo que hace el Ministerio de
Ciencias es tomar los datos que el Minsal
entrega en formato PDF, y los transcribe”,
cuentan Pérez-Acle y Pérez.

Es mds, ni el Ministerio de Ciencias ni
la Mesa de Datos ni la Mesa Social tienen
acceso ala plataforma Epivigila. Y tampo-
co saben quién si tiene acceso para tomar
decisiones con ella. “Entiendo que el go-
bierno sea celoso de sus datos, pero lo que
no entiendo es que entre ministerios no
se compartan”, agrega Baeza-Yates.

Un desorden previo

Cuando se les consulta por las razo-
nes que podria tener el gobierno para no
mostrar todos sus datos, algunos hablan
de sus trabas legales, otros no saben, y
otros plantean una teoria que es mas de
fondo. “Puede pasar como en México,
que entrega mas datos, pero los datos son
de muy mala calidad. El problema de la
transparencia es que debe ser con datos
buenos (exactos, con igual criterio, com-
parables y bien sistematizados), sino me-
jor no ser transparente”, dice Baeza-Ya-
tes.

Y alli coincide con Antonio Diaz-
Araujo, gerente general de la consultora
de datos Unholster, para quien e proble-
ma de fondo radica en la calidad de los
datos. “Lo que aqui veo es manualidad. Si
usas a humanos como robots infinita-
mente anotando a mano o haciendo pla-
nillas, todas distintas, con contagios, sin-
tomas 0 muertes, eso siempre termina
mal”, dice este ingeniero industrial de la
U.de Chile. “No entiendo por qué no com-
parten los datos, yo creo que simplemen-
te no los tienen”.

Y aqui plantea el simil de que la auto-
ridad estd manejando esta pandemia con
pocos datos como un auto en una cuesta
sin frenos, sin volante y con neblina.

“No siento que se navegue a ciegas.
Ya en marzo los cientificos advertimos,
con los pocos datos que teniamos, lo que
se venia”, dice Pérez-Acle.

-Pero eso era en marzo, ;no? Aho-
ra, segun sus colegas, faltan datos rele-
vantes, se perdié la trazabilidad en San-
tiago, y hay cambios de criterios.

-51, es cierto, estamos navegando a
ciegas.

a contarlos con el criterio inicial, de
PCR positivo, pero ahora con las
muertes anotadas en el Registro Civil,
pues antes eran las que informaban
los centros de salud al Minsal. “Antes
se sistematizaba de una maneray
ahora de otra, pero es el mismo crite-
rio, y ese criterio subestima la canti-
dad de fallecidos en los hogares,
fuera de los hospitales”, reclama
Diego Pardow, presidente de Espacio
Publico y doctor en Derecho de la
Universidad de California (Berkeley).




