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DATO, INFORMACION Y CONOCIMIENTO. APORTES DE LA
PERSPECTIVA SOCIAL A LA INFORMATICA EN SALUD.
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Resumen.

En las tltimas décadas ha surgido un nuevo campo profesional: la informatica en salud.
Las ciencias sociales han documentado este crecimiento, asi como asistido en la
planificacion, desarrollo, implementacion y evaluacion de los sistemas de informacion en
el ambito de la salud. El objetivo del presente trabajo es recuperar argumentos y
categorias de analisis para colaborar en el didlogo interdisciplinario. Seleccionamos tres
autores -Paul Edwards, Diana Forsythe y Marc Berg- cuyos trabajos sirven para abordar
problemas centrales en este campo.
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Abstract.

In the last decades a new field has emerged: the health informatics. The social sciences,
especially science studies, have documented this grown as well as assisted in the planning,
development, implementation and evaluation of information systems in the field of
health. The objective of this work is to recover arguments and categories to collaborate
in an interdisciplinary dialogue. We selected three authors - Paul Edwards, Diana

Forsythe and Marc Berg - whose works serve to address central issues in the field.
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Résumé.

Au cours des dernieres décennies, un nouveau domaine a émergé: I’informatique de la
santé. Les sciences sociales, en particulier les études scientifiques, ont documenté cette
croissance et ont contribué a la planification, au développement, a la mise en ceuvre et a
I'évaluation de systémes d'information dans le domaine de la santé. L'objectif de ce travail
est de récupérer des arguments et des catégories pour collaborer a un dialogue
interdisciplinaire. Nous avons sélectionné trois auteurs - Paul Edwards, Diana Forsythe
et Marc Berg - dont les travaux permettent de traiter des problémes centraux dans le
domaine.

Mots clés: anthropologie de la science et de la technologie; Etudes sociales de la science;

Informatique de la santé; Anthropologie de la santé; STS.

Introduccion.

Histéricamente la medicina se ha caracterizado por disefar artefactos para explorar e
intervenir el cuerpo, asi como, para mejorar el diagndstico y tratamiento de los procesos
de salud/enfermedad. En principio las tecnologias buscaron ampliar los sentidos del
médico para observar con mayor detalle el cuerpo del paciente. De este modo, el volumen
de la informacién provista por los estudios complementarios empez6 a presentar un
desafio para su almacenamiento y recuperacion. El registro de la informacion clinica
comenzd a organizarse en archivos centrados en los pacientes. El avance de las ciencias
de la computacion y de la inteligencia artificial han sido una fuente de recursos para dar
respuesta a las necesidades de gestion de esa informacion generada por la nueva
aparatologia. De este modo, a fines del siglo XX comienza a consolidarse la medicina
informatica como un campo interdisciplinario que articula conocimiento médico e
informatico.

Durante los afios *70 este campo se estabilizd a partir de proyectos de investigacion
informatica financiados a largo plazo en espacios académicos desde donde contintio

desarrollandose de modo experimental por un largo periodo. Se pueden nombrar como
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hitos relevantes previos a 1970: la conformaciéon en Alemania de la Sociedad para la
Documentacion Médica, las Ciencias de la Computacion y Estadisticas en 1949, y la
conformacion en Estados Unidos del Departamento de Informatica Médica en la
Universidad de Utah en 1968. Los disefios experimentales ensayados en ambientes
controlados vieron su expansion a partir de la digitalizacion de la informacion clinica que
involucrd la participacion de profesionales de la salud en el desarrollo de los sistemas de
informacion y en su uso cotidiano. Asi, como tercer jalon podemos reconocer la
publicacion de The computer based record (Institute of Medicine, 1991).

La incorporacion de las ciencias computacionales en la gestion de la informacién médica
buscd colaborar en el registro, almacenamiento, recuperacion y uso 6ptimo de los datos
para la resolucion de problemas y la toma de decisiones. En este sentido, la premisa de la
disciplina considera que “una persona que trabaja en asociacion con un recurso de
informacion es ‘mejor’ que la misma sin ayuda” (Friedman, 2009). Es importante senalar
que la digitalizacion de los registros médicos tiene como fin la integracion de estos datos
con sistemas de soporte a la toma de decisiones. Los niveles y alcances de estos son
variados, ya sea, por ejemplo: en la gestion de la vigilancia epidemioldgica de una region
(provincia, pais, continente); o en el punto de atencion reduciendo el riesgo de
interacciones adversas en pacientes polimedicados.

La automatizacion y digitalizacion ofrecida por las ciencias de la computacion y las
investigaciones sobre la inteligencia artificial fueron recibidas con gran interés y
expectativas. Sin embargo, no todos los sistemas implementados han tenido el éxito que
sus desarrolladores esperaban. Los equipos de salud han disefiado sistemas informaticos
desde 1960, por ejemplo, para almacenar datos de la historia clinica en cinta magnética
(Lindberg, 1965) y se han realizado teleconsultas desde 1970 (House & Roberts, 1977),
sin que estos adelantos hayan sido todavia adoptados ampliamente en la cotidianeidad de
los centros de salud. En ocasiones, el fracaso en la adopcion de estas tecnologias fue
explicado como una resistencia del usuario a las innovaciones y se volvio tanto topico de
discusion dentro de la disciplina (American College of Medical Informatics, 1991) como
eje de trabajo de la asociacion estadounidense de profesionales durante la década de los

90.
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El perfil profesional de los implicados en los tempranos desarrollos en el campo de la
salud ha sido variado. Ingenieros en sistemas de la informacion y médicos han liderado
estos proyectos, pero también han participado bioquimicos, farmacéuticos, enfermeros,
filésofos, socidlogos y antropdlogos. Asi, aunque algunos referentes aboguen por la
formacion de un profesional de la salud con un perfil informado en la administracion, la
salud publica y las tecnologias de la salud; las asociaciones de profesionales y los centros
de formacion profesional acogen a todos los perfiles profesionales. De este modo, la
disciplina inicialmente conocida como informatica médica devino en informadtica en salud
para contener y representar tal diversidad.

Las ciencias sociales no solo fueron testigos que registraron los primeros desarrollos de
los sistemas de informacion en el ambito de la salud, también participaron activamente
aportando conceptos, métodos y técnicas en la planificacion, desarrollo y evaluacion de
los mismos. Tempranamente, la antrop6loga norteamericana Diana Forsythe identificé el
problema de la aceptacion del usuario de estos sistemas como una preocupacion de la
disciplina y trabajé para brindar herramientas tedrico-metodologicas que permitieran
abordar el tema. El objetivo del presente trabajo es recuperar algunos conceptos y
discusiones que, desde una perspectiva social, han logrado instalarse en el andlisis de la
innovacion de los sistemas de informacion en los &mbitos asistenciales.

La presentacion de estas discusiones no pretende ser exhaustiva, introducimos tres autores
que brindan herramientas utiles y pertinentes para introducirse en la informatica en salud.
Sostenemos que, en particular, la antropologia de la ciencia y la tecnologia puede verse
enriquecida por el analisis empirico de las innovaciones tecnoldgicas de este &mbito y a
su vez, puede aportar a la solucion de problemas. Siendo la informatica en salud un campo
en expansion y consolidacion en la region, se espera que sirva como una puerta de entrada
a la colaboracion de ambos campos y que mas investigadores, docentes y agentes de la
salud se incorporen a la discusion sobre estos topicos.

Asi, presentamos en primer lugar las propuestas de Paul Edwards quien se ha dedicado a
los aspectos historicos, politicos y culturales de las ciencias de la computacion; a la
infraestructura de los sistemas de informacion y a la emergencia de las ciencias del clima.
Al dedicarse al estudio de la -que argumenta es la- primera ciencia computacional,

presento categorias de andlisis que retomaremos para describir y analizar la utilizacion de
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los recursos informaticos en las ciencias de la salud. En segundo lugar, exponemos el eje
central de la discusion introducida por Diana Forsythe en los afios 90 en el seno de la
informatica en salud. De este modo, problematizaremos la relacion entre las formas en
que se entiende y construye el conocimiento acerca de los datos necesarios para disefiar
los sistemas, asi como, los métodos utilizados para conocer las necesidades de
informacion de los potenciales usuarios. Por ultimo, presentamos el trabajo de Marc Berg
quien dio una vuelta de tuerca mas al problema planteado por Forsythe al incorporar el
estudio de las necesidades de informacion de los usuarios, el analisis del contexto de
implementacion y las iteraciones de disefio que realizan los ingenieros para adaptar los
sistemas al flujo de trabajo y a las précticas de los equipos asistenciales. Berg nos permite
abordar los dos niveles de analisis: la implementacion en terreno de los sistemas y las
discusiones en torno a la universalidad del sistema y de los datos que estos contienen.

La linea que ordena la presentacion de los autores busca hacer foco en las formas en que
se construyen los datos, la informacién y el conocimiento en este campo; asi como, los
procesos de delimitacion de perfiles profesionales y los campos disciplinarios que los
atraviesan. En un contexto global donde la demanda por investigaciones informadas en
datos y colaborativas es creciente, la identificacion de posibles puentes conceptuales
aporta a la eleccion de un conjunto de herramientas teoricas y metodoldgicas para abordar
un tema complejo como son las problematicas derivadas de la incorporacion de tecnologia
en el diagnostico y tratamiento del proceso salud/enfermedad. Los antecedentes de Diana
Forsythe y Marc Berg evidencian que el reduccionismo que supone presentar a los
artefactos como objetos neutrales ya no tiene espacio en los debates de la informatica en
salud. Ambos obligan a reconocer la complejidad del tema y reparar en los aspectos

sociales y cognitivos que deben ser considerados al analizar los artefactos.

Pau Edwards: de la friccion entre datos y entre cientificos.

Paul Edwards, académico norteamericano, es un referente de la historia de la
computacion. Desde hace afios se dedica al estudio del clima y de las formas en que se

desarrollan y crecen las grandes infraestructuras de informacion y conocimiento. Luego

de formar parte del programa de Ciencia, Tecnologia y Sociedad en Standford, fundo6 y
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dirigié el mismo proyecto en la Universidad Michigan. Uno de sus ejes de trabajo fue
identificar el uso que han hecho las ciencias climéaticas de los recursos informaticos. Su
enfoque ha estado en temas como la seguridad ambiental y el cambio climético.
Edwards tomo la nocion de friccion de la fisica como metdfora para describir y analizar
la resistencia que existe en la transformacion de los datos a través de las computadoras e
instituciones. Asi, dio cuenta de dos niveles de andlisis al proponer dos fricciones: la
friccion computacional y la friccion de datos. La primera hace referencia al gasto de
energia, tiempo y recursos humanos que implica el procesamiento de nlimeros para la
realizacion de calculos, mientras que la segunda refiere al mismo gasto y resistencia en
los procesos de recoleccion, validacion, almacenamiento, movimiento, recuperacion y
acceso a los datos. Edwards describe la forma en que ambas fricciones interaccionan y se
producen a lo largo de los procesos de planificacion, desarrollo, implementacion y
evaluacion de los proyectos de gestion de la informacion en el ambito de las ciencias de
la atmosfera, proponemos extender su propuesta al ambito de la salud.

La resistencia en el movimiento y transformacion de la informacion que se produce entre
las superficies por las que transita el dato, segin Edwards, estaria dada tanto por
limitaciones técnicas de la capacidad de las maquinas (capacidad de los procesadores,
bugs del sistema), como por limitaciones humanas (politicas de las organizaciones,
confianza en la informacion resultante de las operaciones). La automatizacion de los
procesos mediante el uso de computadoras busca la reduccion de esta friccion al disminuir
la cantidad de superficies implicadas en los procesos. Sin embargo, como contracara, crea
cajas negras que vuelven menos transparentes algunos procesos a los implicados. El éxito
de la automatizacion depende de la elaboracion de estandares que, una vez
implementados, funcionarian como lubricantes de la friccion de los datos. Es importante
sefalar que, dentro de la metafora, la creacion de un consenso para la estabilizacion de
un estandar global consume una gran cantidad de energia.

Edwards argumenta que existen dos puntos de encuentro que suponen la mayor criticidad
en la produccion de las fricciones: las interfaces entre organizaciones, y las interfaces
entre maquina y persona. Ambos son reconocidos por la informatica en salud como dos
instancias que merecen ser analizadas y concentran la mayor parte de sus discusiones. Por

un lado, la interface entre persona y ordenador suele abordarse como el problema de la

76



Papeles de Trabajo N° 39 — Julio 2020 - ISSN 1852-4508
Centro de Estudios Interdisciplinarios en Etnolingiiistica y Antropologia Socio-Cultural

aceptacion del usuario (que se desarrollara en los siguientes apartados) y, por otro lado,
las discusiones acerca de la capacidad para intercambiar informacion entre diversos
niveles de la gestion de la salud se concentran en los debates sobre la interoperabilidad.
La interoperabilidad es aproximada, en general, como un problema técnico, un desafio de
la ingenieria de la informacién para buscar y recuperar datos en distintos sistemas. De
esta forma, la dimension social -es decir, la falta de disposicion de las instituciones para
compartir informaciéon o aceptar e implementar sistemas y estandares externos- se
manifiesta solo en comentarios periféricos como llamados a la acciéon y no como objeto
de analisis. Al igual que para la creacién de modelos predictivos de clima, la informatica
en salud requiere de un gran volumen de datos para informar las decisiones de gestion a
nivel epidemioldgico o bien para robustecer los algoritmos de los sistemas de soporte a
la toma de decisiones clinicas. De este modo, la interoperabilidad de los sistemas se
vuelve un tema relevante.

En su distinguido libro, 4 Vast Machine (Edwards, 2010), describe dos procesos en los
que se vieron involucradas las ciencias de la atmdsfera cuyo resultado es la conciencia
global donde el planeta es entendido como un sistema dinamico en el cual las
consecuencias de cualquier accion tiene impacto en la totalidad del sistema. El primero
de los procesos que caracteriza es haciendo los datos globales (making global data), 1o
que supuso la recoleccion a nivel planetario de datos estandarizados a través de redes
interconectadas de colaboracion cientifica para crear imagenes de circulacion de los
vientos. Esto supuso la distribucion de instrumentos y la estandarizacion de practicas para
la medicion de los mismos parametros meteoroldgicos en las diversas estaciones ubicadas
a lo largo del mundo. El segundo proceso, haciendo globales los datos (making data
global), involucr6 la construccion completa, coherente y consistente de bases de datos a
partir de las mediciones de cada estacion meteoroldgica que en la practica resultaron ser
incompletas, inconsistentes y heterogéneas. De este modo, el primer proceso supone una
concentracion y estandarizacion de grandes volimenes de datos para que sea posible
distribuir la informacion procesada en forma de prondsticos. A partir de ambos procesos,
Edwards, describe los esfuerzos por crear estos vastos repositorios de datos superando los
limites de instituciones nacionales para robustecer la creacion de modelos de prediccion

eficientes del clima que informen las decisiones a pequena y gran escala.
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De un modo similar, la interoperabilidad de los sistemas de informacién en salud apunta
a la busqueda de una construccion consistente de datos que permita informar politicas
publicas, mejorar el cuidado de la salud, la seguridad del paciente y asistir a la medicina
de precision, personalizada e incluso predictiva (Castaneda et al., 2015). Tal como
sucedio en los estudios climaticos, el registro médico fue operando una serie de cambios
desde la aparicion de las primeras historias clinicas de papel, los procesos de codificacion
de la informacion contenida en ellas y la creacion de estandares internacionales para el
manejo de informacion epidemioldgica hasta la digitalizacion del registro. Una de las
pretensiones es que ya no sea personal administrativo quien audite y recupere la
informacion, sino que los profesionales de la salud realicen un ingreso estructurado de
los datos. Como el objetivo de la digitalizacién de las historias clinicas es alimentar
sistemas de soporte a la toma de decisiones ya sean clinicas o administrativas, se debe
cuidar la calidad de los datos y los procesos de captura. La informatica médica resalta que
los dispositivos digitales permiten registrar los datos en el punto de atencién de modo que
profesionales y pacientes en conjunto pueden auditar los datos ingresados.

Podriamos argumentar que, asi como la automatizacion busca reducir la friccion
computacional, la formacion disciplinar también pretende reducir las fricciones de
comunicacion entre especialistas. La informatica en salud sueles ser confundida con otras
dos especialidades con las que dialoga constantemente. En primer lugar, encontramos a
las bioingenierias que abogan por el disefio y desarrollo de productos y tecnologias
aplicadas a la biologia y la medicina. La bioingenieria implica una formacion que excede
a los sistemas de informacidn y se centra, en general, en las interfaces entre maquinas.
Asi también, el perfil del ingeniero especialista en bioinforméatica —rama que se encuentra
en esta interseccion de la bioingenieria y las ciencias de la informacion- continua
difiriendo del especialista en informéatica en salud ya que su enfoque es mayor sobre los
datos genéticos. Como sefialamos al inicio, el informéatico en salud se coloca en medio
entre el asistencialismo, el desarrollo de sistemas y la gestion para liderar los proyectos
de innovaciéon. De este modo, se constituye en un interlocutor entre pacientes y
profesionales de la salud, administradores e ingenieros. Sin embargo, la relacion de los

equipos de trabajo que poseen representatividad de diversas disciplinas pueden presentar
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diversos niveles de conflicto o ciencia friccion (Edwards, Mayernik, Batcheller, Bowker,
& Borgman, 2011).

En los sistemas humanos, Edwards y sus colaboradores sefialan que el gasto energético
de la friccion implica conflictos, desacuerdos y procesos de trabajo discolos. La propuesta
de los autores es entender la ciencia friccion como un problema genérico dentro de los
problemas de la comunicacion humana. Asi como para el entendimiento en dos personas
es necesario compartir o construir un codigo, los equipos de trabajo interdisciplinarios
deberian recurrir a los metadatos como una base sélida para la creacion de ese codigo
comun. Ahora bien, los metadatos son tan importantes o quizas mas que los datos, de
modo que su produccidn suele ser igualmente compleja -y en grandes volimenes de
informacion-, incompleta y fragmentaria. Como consecuencia, la recuperacion de los
datos y la comunicacidon entre diversos usuarios de las bases se vuelve engorrosa.
Edwards evidencia como en la practica estos metadatos son entendidos como resultados
mas o menos duraderos de un proceso de uso de las bases. Propone modificar esta forma
de interpretar los metadatos para pensarlos como procesos efimeros de comunicacion
cientifica. Si se los entiende como procesos que forman parte de la construcciéon de un
codigo de comunicacion, es posible que generen tanto confusion como resolucion de
malentendidos entre los participantes. La ventaja ineludible de esta propuesta supone
reconocer que la produccion de los metadatos no es estatica, sino que, como cualquier
codigo, se va modificado a lo largo del tiempo y se renegocian y resignifican
continuamente sus sentidos dentro de los procesos de trabajo de investigacion e

intervencion.

Diana Forsythe: Una Ingenieria del conocimiento en las ciencias de la informacion.

Diana Forsythe (1947-1997) se inici6 profesionalmente como antropdloga en el &mbito
de los estudios rurales en Europa. De regreso a los Estados Unidos, comenz6 a trabajar
en las ciencias de la computacion -disciplina donde sus padres se habian consolidado
como referentes- gracia a la oferta laboral de un conocido. Los laboratorios en los que
realiz6 trabajo de campo de manera intensiva estaban dedicados al disefio de sistemas

expertos y a la inteligencia artificial. Algunos de ellos lo hacian aplicando estos
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conocimientos a proyectos orientados a la salud y de este modo se involucrd en la
informatica médica cuando recién estaba consolidando este nombre y su objeto de
estudio. De este modo, su trabajo fue principalmente una participacion observante donde
muchas de sus publicaciones se hicieron en coautoria con aquellos quienes fueron sus
jefes, colegas de trabajo e informantes dentro del campo.

Una particularidad para considerar es que algunos de sus trabajos de reflexion mas
antropolédgicos han sido publicados postumos ya que fallecio joven en un accidente vial.
En ellos optd por un enfoque de la comunidad cientifica, no centrada exclusivamente en
el laboratorio, reconociendo como antecedente los pioneros trabajos de Sharon Traweek.
Asi, realiz6 una etnografia multisituada (Marcus, 1995), en busca de los sentidos
compartidos por los ingenieros dedicados al desarrollo de sistemas expertos (sistemas que
se conforman a partir de una base de conocimientos y un motor de reglas que permiten
inferencias emulando la inteligencia humana). Esta experiencia le sirviéo como puerta de
entrada a una de sus lineas de trabajo mas innovadora: la nocioén de conocimiento de los
ingenieros informaticos.

Forsythe caracteriz6 las formas de entender el conocimiento y los métodos utilizados por
los ingenieros para recolectar y codificar informacion en oposicion a las formas en que lo
hacen los cientificos sociales, en especial los antropologos de perspectiva
interpretativista. Mientras que para los primeros el conocimiento es de naturaleza
compleja y estd socialmente construido, para los ingenieros es un fendmeno meramente
cognitivo, universal, y existe un isomorfismo entre pensamiento y accion. De este modo,
para los segundos, el proceso de obtencion de conocimiento -de un campo particular como
insumo para la base de conocimiento de los sistemas- es un mero proceso de transferencia
de la informacion donde las entrevistas y los autoreportes son métodos efectivos para el
desarrollo de las bases de datos y de las reglas de inferencia. Los antrop6logos, por otra
parte, tendemos a pensar estos procesos como de construccion o traslacion de
conocimientos, por lo que las dos técnicas nombradas no son suficientes al momento de
recolectar los datos necesarios. El principal argumento de Forsythe es que la gran cantidad
de desarrollos informaticos que no logran ser implementados con éxito en los centros de

salud no se deben tanto a un problema de aceptacion del usuario, sino a la forma en que
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los desarrolladores entienden el conocimiento y en consecuencia realizan su trabajo
(Forsythe, 1992, 1993a, 1993b).

Es justamente el método etnografico lo que permitié6 a Forsythe describir como esa
recoleccion de conocimiento, que el discurso del desarrollador presenta como no
problematica, en la practica supone el reconocimiento por parte de los ingenieros de una
serie de situaciones que dificultan la tarea. Uno de estos aspectos tiene que ver con los
problemas de comunicacion que pueden existir entre los desarrolladores y los expertos
que proveen la informacion, desde un problema de la naturaleza del conocimiento como
la omision de informacién considerada obvia por el experto hasta la falta de recursos para
sobreponerse a un malentendido al momento de la entrevista. Otro aspecto relevante tiene
que ver con una sobrecarga en la distribucion del trabajo. La recoleccion, el tratamiento
y la codificacion de la informacion para la base de datos, asi como la creacion de las
reglas de inferencia suelen recaer en el mismo desarrollador. Esto genera que la primera
tarea sea la menos deseada. De este modo, esa naturaleza del conocimiento que no es
problematizada tedricamente emerge tensionando el trabajo diario de los ingenieros.

Asi mismo, Forsythe sefiala que la forma de construir las bases de conocimiento de los
sistemas expertos por parte de los ingenieros no es la tinica dimension interna que atenta
contra la aceptacion del usuario. Las formas de evaluacion de estos sistemas en el ambito
de la salud responden principalmente a disefios de investigacion cuasiexperimental. Este
tipo métodos utilizados en los ensayos clinicos y en los farmacologicos responden a
premisas compartidas con la informatica. En este contexto, la antrop6loga sefiala que en
la informatica en salud los investigadores poseen un sesgo cuantitativo y tecnologico para
explicar los fracasos de las implementaciones. Los obstaculos para el éxito de las nuevas
tecnologias recaerian en estas caracteristicas junto a un pensamiento descontextualizado;
una confusion entre el modelo -como representacion del mundo- y la realidad; y la
pretension de universalidad de las tecnologias por parte de los desarrolladores.

Las debilidades identificadas por Forsythe en los procesos de planificacion, desarrollo,
implementacion y evaluacion de software en el ambito de la salud coinciden con las
fortalezas del método etnografico. De este modo, se preguntaba por qué la ingenieria no
habia re-inventado a la etnografia y por qué no habian recurrido a un trabajo

interdisciplinario con especialistas de las ciencias sociales. La respuesta que ensayod para
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la primera incognita es que los ingenieros creen haberlo hecho; por ejemplo, a partir del
uso de las entrevistas y analisis de fuentes secundarias como técnicas de obtencion de la
informacion. La brecha de estas estrategias con la etnografia estd en reconocer la
complejidad de la vida social y no simplificarla como abordable desde el sentido comun.
En respuesta a la segunda sefiald6 que el trabajo etnografico ha penetrado poco en la
informatica en salud y que los esfuerzos realizados por ella y otros antropdlogos en el
campo son muchas veces invisibilizados (Forsythe, 1992, 1993a, 1993b). Seguramente
Forsythe tendria sus razones para sostener este punto, sin embargo, realizaremos dos
comentarios sobre esta cuestion.

En primer lugar, la Asociacion Americana de Informéatica Médica (AMIA) ha creado un
premio con el nombre de la antropdloga para destacar trabajos en la interseccion de los
estudios sociales y la informatica en salud instaurandose como una distincion de prestigio.
En este sentido, la perspectiva etnografica no es la mas utilizada y las formas de
evaluacion de los sistemas siguen siendo principalmente disefios experimentales guiados
por preguntas cuantitativas. Sin embargo, se debe reconocer que existen equipos de
trabajo referentes en la disciplina que recurren a la etnografia y entienden que el abordaje
del flujo de trabajo de un centro de salud es complejo (Russ, Zillich, McManus,
Doebbeling, & Saleem, 2012; van der Sijs et al., 2009). También, existe una distincion
con el mismo nombre de la Asociacion Americana de Antropologia (AAA) que premia a
los libros o series de articulos de investigacion dedicados ya sea a los estudios del trabajo
y/o a los estudios sobre ciencia y tecnologia. A pesar del reconocimiento de la AMIA y
la AAA, no podemos evitar mencionar que el tono de la critica de Forsythe respecto al
trabajo de ingenieros e informaticos en salud la involucrd en conflictos (Hess, 2001) y
debates (Fleck, 1994). Creemos que este tono responde mas al estilo de una época, en
algiin modo superado, y que desde hace tiempo se busca la instauracion de uno mas apto
al dialogo.

En segundo lugar, desde la perspectiva del disefio se ha instaurado la preocupacion de
comprender al usuario y disefar considerando sus necesidades y expectativas. De este
modo, las técnicas y conceptos del disesio centrado en el usuario han penetrado con
mayor facilidad entre los equipos de desarrollo de software que la etnografia, aunque,

paradodjicamente reconozca (y simplifique a una mera técnica) al método etnografico
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como un valioso recurso (Norman, 2013). En este sentido, el trabajo orientado a
resultados de la usabilidad se percibe como mejor articulado con el perfil pragmatico de
los desarrolladores de software.

Siguiendo con la linea argumentativa de los desencuentros que se producen al intentar
disefar sistemas amigables para los usuarios y, en los procesos de construccion de
conocimiento para ello, es donde crece el argumento a favor del perfil de profesionales,
como los informaticos médicos quienes actuarian como puente entre ingenieros y
profesionales de la salud. Con formacion para el desarrollo estratégico de sistemas de
informacion y con el conocimiento asistencial de la salud corporizado por la experiencia,
se busca que reduzcan la friccion de la comunicacion entre ingenieros y médicos. Sin
embargo, al igual que Forsythe entendemos que la etnografia y una formacién sélida
sobre la dimension cultural tienen algo para aportar; ya que, no solo son usuarios de estos
sistemas los profesionales, sino pacientes y personal administrativo (Forsythe, 1996,

1998).

Marc Berg: Sistemas racionalmente hibridos y locales.

Marc Berg es un prestigioso consultor de desarrollo estratégico de tecnologias de la
informacion para organizaciones publicas y privadas de salud. Formado como médico,
dedico su posgrado a la ciencia y los estudios culturales abordando temas como los
sistemas computarizados de 6rdenes médicas y especificamente los sistemas de soporte a
la toma de decisiones clinicas. Estas investigaciones han sido acompafiadas por
importantes referentes de los estudios sociales de la ciencia como Annemarie Mol (con
quien comparte la publicacion del libro Differences in Medicine), Wiebe Bijker, Michel
Callon y la misma Diana Forsythe. Mas alin, su tesis doctoral ha sido una de las primeras
publicaciones de la reconocida coleccion Inside Technology. Editada por Wiebe Bijker,
Bernard Carlson y Trebor Pinch para MIT Press, la serie se dedicada al estudio de los
procesos sociales que subyacen a la produccion tecnoldgica. Asi, desde un enfoque
informado por las teorias de la construccion social de la tecnologia es reconocido en el
ambito de la informatica en salud por haber hecho foco en los equipos de profesionales,
sus creencias y valores; y las politicas institucionales donde se implementan estas

tecnologias de gestion de la informacion.
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Evitando los reduccionismos tecnologicos y sociales, Berg reconocié la mutua
determinacion entre tecnologia y formas de organizacion social. En Rationalizing
Medical Work: Decision-support Techniques and Medical Practices (1997) mostro las
formas en que el disefio se ve influenciado por las practicas del personal de salud y, a la
vez, sus practicas se ven modificadas por la introduccién de este tipo de herramientas.
Para lograr este objetivo recurrid al analisis del trabajo de los desarrolladores e
implementadores de sistemas de soporte a la toma decisiones clinicas en terreno. También
se refirid a uno de los ejes que sefialamos como constitutivos de las discusiones en la
disciplina: el problema de la aceptacion. Al igual que en otras areas del conocimiento, la
capacidad de disefio de sistemas de soporte a la toma de decisiones existe desde hace
décadas y, sin embargo, estas no se han estabilizado y difundido del modo en que
esperaban sus desarrolladores. Asi, en 1987 Schwartz debi6 corregir sus predicciones -
realizadas en 1970- respecto a la rapida difusiéon de la inteligencia artificial para
acompanar las tareas diagndsticas. De manera similar, Wrigth y colaboradores muestran
que el impulso para la incorporacion de los registros electronicos en los Estados Unidos
a partir del programa Meaningful-Use que prometia colaborar en la reactivacion de la
economia y renovar la atencion de la salud no ha resultado en una implementacion
homogénea o siquiera extendida de los distintos tipos de sistemas de soporte a la toma de
decisiones (Schwartz, 1970; Schwartz, Patil, & Szolovits, 1987; Wright et al., 2011).
Como consecuencia de su formacion en los estudios sociales de la ciencia, para Berg el
problema de investigacion no es la aceptacion, sino la estabilizacion de este tipo de
sistemas. Al igual que otras tecnologias, el funcionamiento de los sistemas de soporte a
la toma de decisiones es una contingencia que se construye social, tecnoldgica, politica y
culturalmente (Bijker, 1995) a partir de las distintas negociaciones que se van
produciendo en cada centro de salud. Asi, retomo esta premisa del enfoque socio-técnico
para senalar que el problema de la estabilizacion esta dado por la localizacion del sistema
en cada centro asistencial.

En primer lugar, la localizacion de un sistema de soporte a la toma de decisiones
manifiesta una tension recurrente de los desarrollos informaticos de este tipo: al tiempo
que se pretende un sistema universal, interoperable que acompatfie la practica médica en

cualquier contexto; se realizan modificaciones y desarrollos de forma local para que sea
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aceptado y adecuado a la logica, politicas y rutina de cada institucion de salud. En
segundo lugar, para Berg, la localizacion evidencia la yuxtaposicion de al menos tres
dimensiones de analisis -espacio, alcance y racionalidad- que los desarrolladores
enfrentan y deben contemplar a la hora de planificar, desarrollar, implementar y evaluar
estos sistemas.

Las dificultades para la localizacion espacial exponen la variabilidad de practicas y
politicas institucionales de los centros de salud, al tiempo que el alcance evidencia la
incapacidad de prever todos los escenarios posibles de uso. Asi, estas tecnologias pierden
precision en escenarios complejos como son los ambitos asistenciales. Por ultimo, la
localizacion en racionalidad hace referencia a las formas de entender la practica médica
y el diagnostico. Para ello, analiz6 el discurso médico de la posguerra y el contexto en
que surgieron los sistemas de soporte a la toma de decisiones e identificd dos tipos de
logicas que se corresponden con dos formas de construir la arquitectura de estos
softwares. Por un lado, se encuentra (a) la estadistica que coincide con los sistemas
bayesianos, y por el otro (b) el clinico-analitico que se corresponde con los arboles de
decision y las redes neuronales. Ambas ldgicas tienen argumentos contrapuestos acerca
de la naturaleza de la decision médica y son corrientes de pensamiento en constante
debate. Sin embargo, Berg argumenta que analizando los sistemas de soporte a la toma
de decisiones puede verse como ambas ldgicas se confunden en algiin punto del sistema
y finalizan siendo hibridos que contienen ambas racionalidades.

Es importante volver a destacar el punto de conflicto: los desarrolladores de los sistemas
buscan que sean aceptados y usados por pacientes y/o profesionales de la salud tanto
como que respondan a las necesidades de cada centro de salud, a sus politicas, y a las
creencias y valores de los usuarios. De este modo, el andlisis de las implementaciones es
utilizado de manera iterativa en el proceso de disefio para lograr la adaptacion de los
sistemas. Berg identifica un patron en donde los sistemas adquiridos que no logran
disminuir la variabilidad de practicas y politicas institucionales y donde los parches o
modificaciones realizadas al disefio tampoco tienen éxito, son desechados y un nuevo
software local es desarrollado e implementado con mayor efectividad. Por lo tanto, la

dimension institucional y el contexto de implementacion se vuelven de suma relevancia
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y son analizados a través de las teorias de los sistemas socio-técnicos (Berg, 1999; Sittig
et al., 2008).

Asi como Berg, otros autores han realizado este tipo de analisis del contexto de
implementacion, reparando en los aspectos institucionales, las dificultades de
estabilizacion y localizacion de distintas tecnologias para realizar estos ajustes y
adaptaciones de las herramientas en cada institucion. S6lo para nombrar brevemente dos
casos reportados por la bibliografia podemos ver una terminal de autogestion diagndstica
que fue implementada con €xito en un hospital universitario encontr6 varias dificultades
en otros tres centros de salud. Los obstaculos fueros desde limitantes fisicos para
adaptarse a la arquitectura de las salas de espera de las guardias hasta la percepcion de
los enfermeros de triage. Para estos profesionales, el dispositivo representaba una
sobrecarga a su trabajo que, ademas, modificaba los tiempos de espera generando una
diferencia injusta entre los usuarios de la terminal y el resto de los pacientes (Ackerman
et al., 2012). Igualmente, un dispositivo moévil que asiste a las tareas de diagndstico y
acompafiamiento de los tratamientos terapéuticos en una region rural de India donde
escasean los profesionales de la salud debio ser redisefiado. Las decisiones sobre material
y forma de su carcasa y las modificaciones sobre el sistema de soporte a la toma de
decisiones que orientaba la prescripcion de medicamentos por personal no médico fueron
informadas por indagaciones socio-técnicas (Sittig, Kahol, & Singh, 2013).

Al preguntamos por el impacto de estas propuestas en la disciplina resulta intuitivo
recordar que esta tiene una base fuerte en las necesidades de gestion en la administracion
de la salud. Asi, como identificamos en el apartado anterior que la usabilidad ha asistido
a la informatica, en este sefialaremos que la nocidon de manejo del cambio es también un
recurso a mano utilizado por la informatica que se articula muy bien con la propuesta de
Berg de focalizar tanto en el personal y los usuarios como en los aspectos técnicos y de
disefio (Lorenzi & Riley, 2000). La gestion del cambio supone que existe una resistencia
de las personas al cambio y que las innovaciones organizacionales, técnicas y
tecnoldgicas deben ser planificadas y administradas para lograr el éxito de las
modificaciones deseadas. Consideramos que la articulacion tan organica de conceptos de

este campo colaboro6 al posicionamiento del médico holandés como un investigador y
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consultor referente para el sector. Pero ;como entiende Berg la supuesta resistencia al
cambio de las personas? ;Y cudl es su relacion con el manejo de los datos?

El problema de la aceptacion o de la estabilizacion deviene de la complejidad de ordenar
con un fin a una amplia variedad de elementos técnicos, cognitivos, organizacionales,
individuos, maquinas y documentos en cooperaciéon en un ambiente de alto cambio y
complejidad como son los centros asistenciales. Para Berg el dato generado esta permeado
por el contexto de su produccion ya que los dispositivos para el ingreso de la informacion
médica estan atravesados por redisefios de caracteristicas locales. De este modo, el
movimiento del dato hacia instancias superiores de la gestion de la salud requerira, en
algln punto, de un trabajo de estandarizacion de los datos. Este movimiento sefialado por
Berg, es aquel al que Edwards caracteriza como haciendo los datos globales. Ya
seflalamos que esta localizacion de los sistemas se tensiona con la pretension inicial de
un dato ingresado de manera ya estructurada por el miembro del equipo de salud en el
punto y momento de la atencion. Sin embargo, como estos profesionales en ocasiones no
son los usuarios primarios de la informacion producida (o bien, no confian en los sistemas
porque prometen un amplio alcance que pareciera dificil de lograrse), la precision de los
sistemas se ve comprometida y entra en un bucle de retroalimentacion negativa. La
precision desciende porque depende en parte de la calidad de un dato ingresado por un
profesional que se enfrenta a una caja negra. Entonces, la friccion que Edwards sefialaba
que existia en las viejas superficies donde se movian los datos climaticos a través de
sistemas de informacion no digitales, se manifiesta en un tipo particular de resistencia en
el ambito asistencial: la de los equipos de salud a las nuevas implementaciones (Berg &

Goorman, 1999).

A modo de sintesis

La revision de algunas propuestas de los autores presentados es un primer paso en el
analisis de las formas en que se conoce y produce un conocimiento disciplinario. En
particular, nos interesa indagar como la informéatica en salud construye conocimiento y
como las innovaciones tecnologicas generan modificaciones en la practica médica, en las

formas de tomar, medir, analizar, almacenar, compartir y transformar los datos en
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informacion de los pacientes, de los profesionales de la salud, de los centros asistenciales
y de las poblaciones. Esperamos en un futuro ensayar respuestas a estas preguntas. Por el
momento, reconocemos como antecedentes a los autores nombrados ya que permiten
abarcar e integrar distintos momentos de los procesos de planificacion, disefio,
implementacion y evaluacion de los sistemas de informacion en salud.

Las propuestas de Paul Edwards invitan a mirar el proceso historico que supone la
creacion de las historias clinicas y la posterior digitalizacion de estos registros reparando
en las dificultades que conlleva la busqueda de la interoperabilidad de estos datos, desde
la creacion de una terminologia médica codificada hasta la creacion de estdndares para
los sistemas de soporte a la toma de decisiones. Marc Berg aporta elementos para
complementar la mirada diacronica del proceso histérico de delimitacion disciplinar
ofrecida por Edwards, con un foco de corte sincronico que identifique los obstaculos que
los equipos encuentran frente a la promesa de interoperabilidad. La importancia que Berg
atribuye a los modelos de racionalidad diagnostica para el estudio de los sistemas de
soporte, advierte sobre la necesidad de reflexionar en torno a los conocimientos implicitos
y las précticas profesionales que, como sefialara Diana Forsythe, se materializan en las
decisiones sobre el disefio de los artefactos que las disciplinas producen. La falta de
atencion y reflexion en ellos puede conllevar a consecuencias no previstas en el uso de
los dispositivos. No menos importante es el reparo y registro de los modos en que esta
reflexion se lleva a cabo como estrategia para controlar sesgos y prenociones.

En el inicio se resaltd la importancia y la complejidad que tienen los proyectos de
innovacion tecnologica en el ambito de la salud, generando perfiles profesionales
especializados que tienen la particularidad de no crear muros en los limites de su quehacer
disciplinar sino mas bien fronteras amplias, abiertas al intercambio y la colaboracion.
Como senala Edwards, la friccion disciplinar que se produce dentro de los equipos es
dificil de evitar dada las caracteristicas del trabajo y de la educacion profesional, pero es
posible recurrir a estrategias que la reduzcan y colaboren en la creacion de codigos
comunes. En este sentido, nos parece interesante la propuesta de Des Fitzgerald y Felicity
Callard quienes trabajan en el dambito de las neurociencias donde -al igual que en la
informatica en salud- el conocimiento se construye de modo interdisciplinario. Estos

autores proponen operar un movimiento desde los experimentos realizados por la
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disciplina para producir datos y certezas cientificas hacia la forma en que los
profesionales se relacionan para la construccion de estos saberes. Asi, un enredo
experimental (Fitzgerald & Callard, 2015) supone un trabajo entre diversos enfoques
disciplinarios donde no hay una norma pre-establecida ni valoracion acerca de cémo
deberia crear conocimiento el equipo. De este modo, se puede abordar lo real y empirico
de las relaciones humanas, y tomar como punto de partida el consenso acerca de lo que
constituye un problema de relevancia social y de investigacion para poner al servicio de
¢éste las herramientas y miradas de cada matriz disciplinar. Como senalaria Edwards sobre
el conocimiento sobre el clima; el conocimiento médico es provisional e imperfecto, pero
es real y es sostenido por una infraestructura global de comunicacion entre profesionales
que esta virando sus practicas de comunicacion y diagnostico hacia dispositivos digitales
de informacion. El llamado entonces esté en asistir como profesionales desde los distintos
campos de conocimiento a la consolidacion y robustecimiento de la nueva infraestructura

y a la validacion de los datos que viajan dentro de ella.
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