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Resumen: Una integracién artesanal de las trayectorias de
salud personales suele ser hecha por los pacientes, generalmente
reuniendo sus estudios clinicos en las tipicas bolsas de anilisis.
Los recursos informdticos del presente permiten que lo que con
humor los médicos llaman la “interoperabilidad de la bolsita” se
resuelva a partir de recursos digitales compartidos en el territorio
nacional. El objetivo del presente trabajo es identificar y analizar
el tratamiento de la interoperabilidad de los sistemas de salud en
la agenda politica, asi como sus multiples sentidos. Se recurrird al
enfoque del ciclo de las politicas publicas para estudiar a los actores
y los procesos involucrados. Se argumentard que la comunidad
de especialistas en informdtica en salud, junto a la propuesta de
organismos internacionales sobre la Cobertura Universal fueron
fuerzas que traccionaron el tratamiento ofreciendo una solucién
tecnoldgica que resuelve favorablemente los intereses de los
actores involucrados.

Palabras clave: Politicas Publicas, Informditica en Salud,
Cobertura Universal de Salud, Teorfa Critica de la Tecnologia.

Abstract: A craft integration of personal health records is
usually done by patients gathering their clinical studies in the
typical results bags. Computational resources of the present allow
what doctors humoristically call the “bag interoperability” be
solved by digital resources shared in the national territory. The
objective of this paper is to identify and analyze the treatment
of information health systems’ interoperability as an object of
governmental agenda, as well as its multiple meanings. The public
policy cycle approach will be used to study the actors and processes
involved. It will be argued that the community of specialists in
health informatics, together with the proposal of international
organizations on Universal Health Coverage were forces that
brought the issue to the agenda, offering a technological solution
that favorably resolves the interests of the actors involved. Key
words: Public Policies- Health informatics- Universal Health
Coverage- Critical Theory of Technology Introduccién
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Introduccion

Una integracion artesanal de las trayectorias de salud personales suele ser
hecha por los pacientes, generalmente reuniendo sus estudios clinicos en las
tipicas bolsas de andlisis. Esta integracion depende de la organizacién y la
voluntad individual de los ciudadanos e incluye solo los registros clinicos a
los que tienen acceso. Esta situacién que los especialistas llaman con humor la
“interoperabilidad de la bolsita” puede remplazarse mediante la digitalizacién de
los registros y con la implementacién de Sistemas de Informacién en Salud (SIS)
que permitan integrar los datos de salud.

Mientras que algunos ciudadanos tienen una bolsa donde guardan y trasladan
sus estudios de salud complementarios, otros hacen uso de los dispositivos
digitales para obtener turnos y comunicarse con los equipos de profesionales lo
que genera diferencias en las formas de atencién entre unos y otros. Una red
nacional de informacién en salud permitiria no depender de la capacidad de
almacenamiento de los pacientes y mejorar la respuesta de urgencias. El sistema
de salud nacional no se encuentra integrado ni totalmente digitalizado, a pesar
de los esfuerzos de los prestadores de salud. La disponibilidad de informacion
mejora la atencién de la salud (Friedman, 2009), sin embargo, unos anos
atrds acceder a la informacidén sobre la trayectoria de salud de un paciente
atravesando los diferentes subsistemas (publico, privado o de la seguridad social)
y las jurisdicciones no era siquiera un proyecto. De un tiempo a esta parte,
la incapacidad para disponer de datos en tiempo real sobre los pacientes se
construyd como un problema de salud y la falta de politicas publicas que impulsen
estos proyectos como un problema social por parte de un grupo de profesionales.

Las tecnologias que permiten acceder alos registros de salud en tiempo real sin
depender de la voluntad y capacidad de almacenamiento de los pacientes existen
desde hace tiempo. Los desarrollos de registros electrénicos en el ambito de la
salud se remontan a los afos 60 (Lindberg, 1965). La misma antigiiedad tiene
la interoperabilidad, es decir, la capacidad de comunicacion entre distintos SIS.
Los primeros estdndares para mensajerfa se remontan a los afios 60, y en el afo
1987 se conformé Health Level Seven (HL7), una de las sociedades con mayor
influencia (Simborg, 1988). A pesar de la disponibilidad técnica, en Argentina, la
comunicacién entre SIS mds frecuente es aquella que llaman “interoperabilidad
de la bolsita” (Rizzato Lede, 2018). A lo largo de los afios se han llevado adelante
diversasiniciativas para digitalizar e integrar los registros de salud desde diferentes
prestadoras y sociedades de profesionales. Sin embargo, fue recién en 2016 que el
tema logrd instalarse en la agenda politica. En diciembre de 2018 se publicaron
en el Boletin Oficial los estandares para la interoperabilidad y se delegaron a la
Direccién Nacional de Sistemas de Informacién de Salud (DNSIS) las facultades
para realizar las actualizaciones necesarias.

Si la disponibilidad de informacién sobre la trayectoria de salud mejora la
atencion ¢por qué no se desarrollé un plan nacional de acceso en tiempo real
a los datos de salud con anterioridad?, ¢por qué el desarrollo de una estrategia
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nacional de salud digital no logré la demandaamplia y movilizacién de la sociedad
civil? Ambas preguntas fueron disparadoras en el planteo del presente trabajo,
aunque exceden los objetivos de este articulo. Aqui nos proponemos analizar el
ascenso y tratamiento de la salud digital en la agenda de las politicas publicas. Para
ello tomamos como hito la publicacién de los estandares de interoperabilidad
en el Boletin Oficial, considerando que se trata de la primera medida de una
estrategia para el despliegue de una serie de politicas articuladas sobre SIS.
Asi, identificaremos los actores y procesos que habilitaron el tratamiento de la
interoperabilidad en la agenda desde el enfoque del ciclo de las politicas publicas.
En primer lugar, dedicaremos dos apartados a explicitar las formas en que
construimos el problema de investigacién. En “El ascenso de una tecnologia
como tema de la agenda politica” sefialaremos el enfoque tedrico metodolégico
elegido para el presente trabajo introduciendo la propuesta del modelo de John
Kingdon y la nocién de cddigo técnico de Andrew Feenberg. Seguidamente,
en “Notas sociotécnicas sobre la interoperabilidad de los SIS”, definiremos la
interoperabilidad como tecnologia y recuperemos el trabajo de Paul Edwards
para senalar sus implicaciones sobre las formas de organizacién de la medicina.
En segundo lugar, desplegaremos el analisis del ascenso de la interoperabilidad
en la agenda politica siguiendo a Kingdon en tres apartados. Iniciaremos por
identificar el lugar de los informaticos en salud como grupo de interés y su
logro en la creacién de una Direccién Nacional de Sistemas de Informacién
en Salud como un agente gubernamental capaz de movilizar su agenda. Luego,
describiremos los flujos de procesos involucrados sefialando el rol de la Cobertura
Universal de Salud propuesta por la Organizacién Mundial de la Salud y el
cambio de gobierno. Por ultimo, volveremos a articular toda la descripcién y
andlisis realizado para senalar el tipo de ventana de oportunidad que permitié
finalmente el tratamiento de la interoperabilidad como una politica publica.

El ascenso de una tecnologia como tema de la agenda politica

Para varios cientificos sociales las politicas publicas se presentan como una via de
acceso al estudio del Estado. Para nosotros, el anélisis de la agenda politica resulté
ser una estrategia para analizar las relaciones entre una serie de actores a los que
seguimos (Latour, 2008) en el marco de un proyecto de investigacién desde el
enfoque de la antropologia de la ciencia y tecnologia. El objetivo es dar cuenta
de la emergencia de un nuevo campo disciplinar: la informatica en salud. De este
modo, el anélisis de las politicas publicas en salud digital permitié resignificar las
relaciones y las alianzas entre diversas instituciones y el Estado.

Para este articulo, se revisit6 el corpus generado durante el trabajo de campo
etnogréfico que contempla la reconstruccion de las trayectorias sociotécnicas
de una serie de SIS vy las trayectorias de profesionales del campo. El material
empirico utilizado para este articulo es el producto de entrevistas a informéticos
en salud y de observacién participante realizada en eventos de la comunidad
de profesionales (como espacios de formacién, congresos y comunicacién de
medidas estatales) entre julio de 2016 y enero de 2020. También se ha analizado
la produccién cientifica de los profesionales entrevistados, los informes de
organismos publicos e internacionales, las resoluciones ejecutivas publicadas en
el Boletin Oficial y articulos periodisticos. El material fue compilado y analizado
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desde un enfoque cualitativo. La codificacién del material respondié a las
categorias de andlisis del proyecto principal relacionadas con la construcciéon de
la informatica en salud como disciplina, del perfil profesional de los informaticos
en salud y los tipos de relacién con diversas instituciones. El modelo del ciclo de
las politicas publicas permitié resignificar el analisis.

Partir desde las politicas publicas para analizar las alianzas que establecen
quienes participan en la construcciéon de una nueva disciplina es posible a
partir de las definiciones relacionales del Estado, y también a las posiciones
que sostienen que las politicas publicas implican una relacién causal donde
multiples actores se movilizan, deciden y ejecutan soluciones frente a una
cuestién social problematizada (Oszlak & O’Donnell, 1995). Segtin Oszlak y
Gantman (2007) el Estado existe mientras tenga cuestiones por resolver, de modo
que la definicién de los problemas y sobre quiénes participan como expertos
capaces de proponer soluciones al Estado responde al resultado de diversos
agentes con intereses movilizados (Epstein, 1996; Jasanoff & Simmet, 2017).

En este articulo tomamos el modelo elaborado por John Kingdon (2014) para
analizar no solo el rol de los “actores” sino también el “flujo de procesos” que
constituyen el contexto de accién. La propuesta de este autor combina elementos
de las teorias del “ciclo de las politicas publicas” y el modelo de “lata de basura”.
Esto permite hacer foco en el proceso de fijacién de los temas en la agenda, es
decir, en el momento previo a la implementacién de los programas de gobierno.
Este autor propone realizar dos operaciones: identificar alos actores involucrados
y distinguir su filiacién, gubernamental o extra-gubernamental, y reparar en los
“flujos de procesos” que impulsan este tipo de cuestiones, (1) la construccién de
problemas o crisis, (2) la presentacién de alternativas por parte de comunidades
de especialistas y (3) el humor politico del momento.

Un problema socialmente relevante para la sociedad civil puede no ser objeto
de atencién del Estado (Oszlak, 2006), asi como un objeto de atencidn politica
puede no ser de interés para la sociedad civil. Asi, reparar en la apertura de una
“ventanade oportunidad” parael tratamiento y legislacién sobre un tema permite
reorganizar la mirada sobre la construccién de las agendas y analizar el peso
relativo de los actores en medio de procesos sociales mas amplios.

Junto al modelo de Kingdon, recuperamos la nocién de cddigo técnico de
la teoria critica de la tecnologia propuesta por Andrew Feenberg. Desde esta
categoria, la interoperabilidad de los SIS como solucién técnica al problema
de la disponibilidad de informacién en salud es la realizacién de los intereses
de diversos actores (Estado, informéticos en salud, financiadores y prestadores
de salud, sanitaristas, organizaciones ciudadanas). Asi, se configura como una
opcidn, entre otras alternativas, al dar respuesta a diversas necesidades. A lavez, la
interoperabilidad condensa diversos sentidos para cada uno de los involucrados,
ya que las tecnologias son inherentemente politicas (Winner, 1980) y su eleccion
en el marco de proyectos estatales evidencian ain mds las formas de poder y de
organizacion social que coproducen (Jasanoff, 2004).

Notas sociotécnicas sobre la interoperabilidad de los SIS

Nuestro interés radica en las politicas ptblicas de lo que se llama salud digital
o cibersalud. Para este trabajo nos centramos en el asenso y tratamiento de
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la interoperabilidad de los SIS porque fue presentada como el eje central
que organiza la forma en que el Estado argentino desplegara los desarrollos
informéticos. Partimos de la premisa de que la interoperabilidad es una
tecnologia, y como tal el resultado tanto de procesos sociotécnicos. Al ser el objeto
central de una politica publica, podemos dar cuenta de cudl es la visién que el
Estado le otorga, y cémo los expertos la utilizan para imaginar un futuro (Jasanoft
& Kim, 2013) con una infraestructura nacional de informacién en salud. A
continuacién, describiremos algunas cuestiones que nos parecen importantes
para comprender por qué logra protagonismo en la agenda politica sobre SIS.

La interoperabilidad puede ser definida como “la capacidad de dos o mis
componentes de software para cooperar a pesar de las diferencias en el lenguaje,
la interfaz o la plataforma de ¢jecuciéon” (Wegner, 1996). De modo mas llano,
podemos decir que es la capacidad de dos sistemas de intercambiar informacion.
Una alternativa técnica para la construccion de una red integrada es el disefio y
desarrollo de un SIS monolitico, es decir, de un tnico sistema. Este tipo de SIS
donde el lenguaje de programacién vy la plataforma de ejecucion serfan tnicos
harfan irrelevantes discutir estindares de interoperabilidad. Sin embargo, esta
solucién suele ser descartada debido al alto nivel de inversién que requiere y la
posibilidad de quedar obsoleto por la actualizacién de la tecnologia en el corto
plazo. Lo mas frecuente es el desarrollo de sistemas modulares y que estos se
comuniquen gracias al uso de estindares.

En todos los dmbitos (aviacién, finanzas, ciencias de la atmésfera, etc.)
los debates respecto a la interoperabilidad suelen darse puertas adentro en
comunidades de pricticas reducidas. Dado el alto contenido técnico de estas
discusiones, quedan relegadas a un pequeno grupo de expertos. En el campo de
la salud, las discusiones sobre la interoperabilidad también implican revisitar las
cuestiones sobre las politicas de seguridad, privacidad, propiedad y custodia de la
informacién clinica (Herrero y Guerra, 2017), asi como el tipo de registro y de
visualizacién de los datos que tendran los profesionales de la salud, el personal
administrativo y/o los pacientes (Gunter & Terry, 2005). De este modo, las
decisiones y la definicién de estandares suponen mas que una discusién sobre la
disponibilidad de tecnologia.

Paul Edwards (2010) analizé la determinacién de estindares en las ciencias de
laatmosfera. Argumentd que la creacién de un sistema de informacién planetario
implicé dos procesos: por un lado “hacer los datos globales” (making global data)
y por el otro “hacer globales los datos” (making data global). El resultado del
despliegue de instrumentos para la medicién de valores y la estandarizacion de
los datos permitié el desarrollo de modelos predictivos sobre la atmésfera y el
clima. También, implicé el surgimiento de una nueva forma de pensamiento, una
“conciencia planetaria” donde la atmdsfera es un sistema interdependiente.

Recuperamos a este autor ya que identificamos que ambos procesos tienen
similitudes con la infraestructura que propone la informitica en salud. En un
primer momento, “hacer los datos globales” implicaria la implementacién de
sistemas digitales que habiliten el ingreso estructurado del registro médico. Este
proceso implica varias dificultades porque supone la estandarizacién de practicas
médicas, o cuando menos de los términos utilizados. La variabilidad de practicas
médicas y de las logicas de racionamiento han mostrado ser un obstaculo en la

implementacién de SIS (Berg, 1997) junto con la ambigiiedad del vocabulario'.
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El segundo proceso, “hacer globales los datos”, permite que el ingreso
estructurado de datos logrado en la etapa anterior alimente sistemas de soporte
a la toma de decisiones. Estos SIS son la mayor de las promesas de los
registros electrénicos. Los sistemas de soporte no solo colaboran en la vigilancia
epidemioldgica y la gestion de los centros, sino que pueden asistir en la reduccién
del error médico en el punto y momento de atencién (Luna et al,, 2015).
Combinados con avances de la genética se habilita el despliegue de la medicina
personalizada, de precision (Castaneda et al., 2015) y predictiva. Asi, las redes
integradas de informacién en salud tienen el potencial de modificar el actual
régimen médico (Clarke, Shim, Mamo, Fosket & Fishman., 2003).

Al analizar estos procesos de captura, transmision, copia, almacenamiento y
recuperacion de los datos, Edwards emple6 la metifora de la “friccién” para
describir la resistencia que se produce a lo largo de las distintas superficies
por las que transita el dato. La automatizacién busca reducir la friccién, pero
implica un gran consumo de energia al requerir de la creacién de estindares a
través del consenso. Ahora bien, los estandares de interoperabilidad en salud no
se encuentran totalmente estabilizados. Si bien hay un consenso generalizado
para el desarrollo de sistemas modulares, la construccién de consenso sobre la
interoperabilidad contintia consumiendo energfa. La sociedad cuyos estandares
tienen mayor influencia actualmente en el ambito de la salud es Health Level
Seven (HL7), pero también tienen presencia organizaciones como International
Standards Organisation (ISO), Comité Européen de Normalisation (CEN) y
OpenEHR.

Revisar la definicién de interoperabilidad junto al trabajo de Edwards, permite
reconocer que la eleccion de estandares tiene implicancias que van miés alld de
las fronteras de un pais conformando infraestructuras que organizan nuevos
regimenes de salud. A otro nivel, también nos advierte que los Estados deben
elegir estindares de interoperabilidad y de terminologia para desplegar redes
integradas.

El Estado Argentino habia avanzado en los procesos para “hacer los datos
globales” y “hacer globales los datos” a partir de los esfuerzos de diferentes
dependencias dentro de los organismos gubernamentales. En 2007, se dio
inicié al proyecto hoy llamado “Sistema Integrado de Informacién Sanitaria
Argentino” (SISA) con el propdsito de crear un repositorio a partir de la
digitalizacion de las “transacciones realizadas por los usuarios/ciudadanos en
el sistema de salud, sea a partir de los actuales mecanismos de registro y
comunicacién de datos, como a partir de futuros desarrollos tales como la
‘Ficha Unica del Ciudadano’ o la ‘tarjeta sanitaria”(Ministerio de Salud, 2007).
Inicialmente este proyecto concentrd la informacidn reportada por los centros
de salud a otros programas como el Sistema de Vigilancia Epidemioldgica
sobre SIDA o el Sistema Nacional de Informacién Perinatoldgica. Junto a
SISA, se destaca la Red Federal de Telesalud creada en 2014. El despliegue
de la infraestructura para su desarrollo fue posible gracias a la empresa de
telecomunicaciones del Estado Arsat.

Dentro del 4mbito del Ministerio de Salud se habia conformado una unidad
de interoperabilidad que consistia en reuniones periddicas con representantes de
los diversos organismos y proyectos. El objetivo de estas reuniones transversales al
organigrama era mejorar la comunicacidn entre los programas e intentar articular
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los distintos desarrollos informaticos. La funcién de este espacio pasé a ser de
la Direccién Nacional de Sistemas de Informacién en Salud creada en 2018,
uno de los actores centrales en la definicién de la agenda que describiremos a
continuacién.

Los actores relevantes. El especialista para la interoperabilidad en

salud

El primer paso que propone el modelo de John Kindon para analizar las politicas
publicas es identificar los actores, dentro y fuera del gobierno, involucrados
en la movilizacién del tema en la agenda politica (2014, pp. 21-70). Esta
primera ctapa invita a identificar el rol de: (1) presidentes y sus equipos, (2)
los parlamentos y de los equipos de los legisladores, (3) los empleados estatales,
(4) los medios de comunicacidn, (5) de la opinién publica, (6) los grupos de
interés y (7) la academia. El trabajo por posicionar a la interoperabilidad en
la agenda no fue iniciado por un grupo de interés. Los informéticos en salud
comenzaron a movilizar su agenda de investigacién y desarrollo como parte de la
institucionalizacién de la disciplina.

Los profesionales del emergente campo de la informatica en salud han sido
quienes construyeron como problema la falta de disponibilidad de datos de salud
en tiempo real. Entendemos que esta capacidad para “enmarcar” (zo frame) la
realidad y sefalar sus problemas son modos de intervenciéon politica. Steven
Epstein (1996) argumenté que los marcos interpretativos no solo permiten
delimitar aquello que merece ser atendido y destacado de la realidad, sino que
habilitan la construccién de alianzas, obtener adherentes y desmovilizar a los
antagonistas.

A mediados de los anos 70 surge la informatica en salud como una diciplina
cuyo objetivo era reparar en el registro, almacenamiento, recuperacién y uso
6ptimo de los datos para la resolucion de problemas y la toma de decisiones.
Los primeros desarrollos informaticos aplicados al ambito asistencial tuvieron
lugar en contextos de experimentacién universitaria, gracias a su diseminacién
en los dltimos anos, se hace dificil no encontrar un édrea de desarrollo propio
o de asesoramiento para la compra de software en los centros asistenciales. En
el &mbito nacional, la comunidad de especialistas estd mayormente conformada
por profesionales que han aprendido su quehacer en la préctica cotidiana, ya que
recién en los tltimos anos se acreditaron ofertas de educacién relacionados a este
campo de conocimiento. La ampliacién de la demanda laboral junto a las nuevas
posibilidades de formacién habilité el crecimiento exponencial de la comunidad
que se habia mantenido reducida por dos décadas.

La construccidn de las fronteras de la informdtica en salud implicé senalar las
particularidades del campo de la salud frente a otros espacios de implementaciéon
de sistemas de informacién. Paradéjicamente, desde el discurso la forma en
que se construyen como expertos en SIS no es haciendo foco en la dimensién
tecnoldgica, sino que han corrido el eje de los debates hacia el acto médico. Asi,
buscan que la cuestién tecnoldgica sea el medio y no el fin de la planificacién y
desarrollo (Gardner et al., 2009; Mantas et al., 2010).

Es importante recordar que el proyecto de salud digital es un proyecto de salud, es
un plan pensado desde la salud ptiblica y no desde lo frio de los sistemas. (Notas de
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campo, 2019. Funcionario presentando el plan nacional de salud digital en un evento
organizada por FMED, UBA).

La solucién a todo no es la tecnologia, pero la gestion tecnoldgica de la
informacién puede cambiar mucho en el dfa a dia de la salud publica. La limitante
es la situacion econdmica y que no haya voluntad politica para que las instituciones
funcionen en red. (Notas de campo, 2017. Entrevista a médica informética en
formacién).

(E)l que no entiende que la informética en salud es la nueva forma de hacer salud
ptblica no entendié nada. (Notas de campo, 2017. Entrevista a Médica informdtica
en formacién).

La informdtica en salud dialoga constantemente con otras disciplinas (Lopez
Castro, Smulski & Hidalgo, 2019), lo que les brinda herramientas a los
informaticos para sefialar a la dimensidn social y politica de la tecnologa.

A nivel internacional se reconoce la experticia de los informaticos en salud
sobre los SIS. Organismos internacionales, como la OPS/OMS, han informado
sus decisiones en recomendaciones de los nuevos especialistas. De hecho, los
referentes nacionales del campo participan de modo activo en el disefio de
investigaciones y programas de la OPS/OMS que luego informan las politicas
publicas de los Estados de la region.

A lo largo de los anos, miembros del campo de la informatica en salud han
acercado propuestas para el desarrollo de una red integrada de informacién al
poder ejecutivo y a los equipos de los legisladores sin lograr que este proyecto se
concretara.

Ya en los *90 le habiamos acercado proyectos a diputados (...). Lo mismo hicimos
més adelante, por eso, nos llamaron para armar el presupuesto para una red nacional
(...) en ese momento no era nada en dinero, se podria haber hecho. ; Te imaginés lo
que hubiera significado? ¢los problemas que nos hubiéramos ahorrado? (Notas de
campo, 2016. Entrevista a Informatico en Salud).

Los proyectos acercados a los politicos han sido variados, presentado diversas
alternativas; sea porque se fueron actualizando en funcién de las tecnologfas
disponibles o porque dentro de la comunidad existen diferentes posiciones
respecto a cdmo debe llevarse adelante el desarrollo de un SIS y cudl es el
rol del informético en salud en las instituciones. En 2016, ante la apertura de
una ventana de posibilidad para el avance de las politicas de salud digital, al
igual que otras comunidades, moderaron sus posiciones para que la iniciativa
tenga oportunidades de implementacién (Kingdon, 2014, pp. 172-179). As, la
reduccién de la fragmentacién interna resultd estratégica.

La ventana de posibilidad permitié la creacién de la Direccién Nacional de
Sistemas de Informacién en Salud (DNSIS) dentro del dmbito de la Subsecretaria
de Coberturas Ptblicas Sanitarias del Ministerio de Salud Nacional (Ministerio
de Salud, 2018). La creacién de la Direccién y la eleccién de un médico
informético para su conduccién evidencian un reconocimiento del Estado a la
disciplinay la experticia de la comunidad local. A la vez, permite la consolidacion
y creacién de nuevos espacios de trabajo. Mientras los prestadores de salud
deberdn consultar a los especialistas para adecuarse al marco de las nuevas
disposiciones, también los informéticos en salud podran acercar a la DNSIS los
intereses y necesidades de las instituciones que los empleen.

La DNSIS ha sido el organismo gubernamental creado para llevar adelante el
desarrollo de un plan nacional de salud digital y, por lo tanto, actor principal en
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el posicionamiento politico de la interoperabilidad. Los proyectos relacionados
a telesalud y SISA quedaron dentro de la 6rbita de la flamante direccién cuyo
objetivo es orientar el desarrollo y expansion de los sistemas de informacién
como una estrategia sanitaria. Conformada por coordinadores técnico-politicos
y un equipo de empleados del ministerio reasignados a la nueva direccidn, se
abocé a analizar las alternativas posibles en términos de desarrollo tecnolédgico
y viabilidad que prestadores y financiadores de salud nacionales acompanen las
medidas.

Entre las primeras medidas, en enero de 2018 la DNSIS opté por asociarse
a SNOMED, un consorcio internacional que elabora y publica estindares de
terminologia clinica (Ministerio de Salud y Accién Social, 2018). A partir de esta
medida, el Ministerio recomendé incluir el estandar en las aplicaciones que se
desarrollaran y comenzé a brindar capacitacion y soporte a los prestadores y a
las jurisdicciones que adhieran al plan nacional. El uso de SNOMED garantiza
que los datos se ingresen estructurados, reduciendo la ambigiiedad y facilitando
su disponibilidad. Ademas del estandar terminoldgico, la DNSIS se encaminé a
definir un estdndar de comunicacidn.

Para elegir estandares de interoperabilidad la DNSIS tomé un modelo de
trabajo frecuente en el disefio de software. Se generaron reuniones de consenso
con representantes de las jurisdicciones provinciales, de las farmacéuticas,
prestadores y financiadoras de salud para realizar pruebas de concepto y
colaborativamente buscar soluciones al desarrollo. Asi, la decisién de la DNSIS
fue conocer cémo trabaja cada jurisdiccién e instituciones y buscar alinear los
esfuerzos preexistentes en lugar de definir un modelo unico y centralizado. Se
mantuvieron las formas de produccién y almacenamiento de los datos de cada
prestadory se optd por la creacién de un “Bus de Interoperabilidad” que otorgaria
“la posibilidad de dar funciones para la indexacién y localizacién de documentos
clinicos en una arquitectura nacional de repositorios clinicos distribuidos, a
cargo de cada una de las instituciones que genera el dato” (Resolucién N.° 115,
2019). Esto implica que la DNSIS es responsable de desarrollar y mantener la
arquitectura de una plataforma con bases de datos y servidores que se adaptan a
la organizacién del sistema de salud nacional. El Bus permite acceder a datos y
sistemas prexistentes y exige el uso del estindar HL7 FHIR.

La interoperabilidad como cddigo técnico habilita senalar los intereses y
sentidos que condensa para cada actor involucrado. Para la comunidad
de informidticos, la interoperabilidad es una alternativa de desarrollo. Esta
opcidn tecnoldgica como politica estatal reconoce los trabajos realizados con
anterioridad al elegir un estdndar que venia utilizando la comunidad. Para
el Estado, la interoperabilidad supone una baja inversién frente a otras
alternativas de desarrollo de una red. La creacién y mantenimiento de un Bus
de Interoperabilidad le permite articular los esfuerzos y desarrollos previos
de aplicaciones e infraestructuras como SISA vy la red de telesalud. A la vez,
reduce las fricciones y el desgaste que supondria imponer un modelo tinico a las
jurisdicciones, prestadores, financiadores y farmacéuticas del sistema. Presentada
como una opcién surgida de espacios de trabajo en consenso con estos actores, la
interoperabilidad se ajusta a las précticas actuales.
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Los flujos de procesos. Los SIS como puente para el acceso a la

salud

Ademas de identificar a los actores civiles y gubernamentales involucrados en el
tratamiento de un tema, Kingdon propone identificar los “flujos de procesos”
que facilitan u obstruyen su tratamiento politico. La identificacién y anélisis de
los procesos relevantes para una politica publica presenta desafios metodoldgicos.
Al identificar que la construccién de la agenda es el resultado de multiples
factores y del accionar de grupos con diferencias internas cualquier descripcién
puede parecer reduccionista. De igual modo, la reconstruccién de procesos
para su andlisis podria presentar al Estado y sus politicas como resultado de
procesos incrementales y racionales, cuando se trata de procesos desordenados.
Siguiendo el modelo de la lata de basura, Kingdon (2014, pp. 71-89) reconoce
que las politicas publicas son producto de la mezcla de problemas, soluciones
alternativas y recursos que los participantes tienen a mano. Pero, se diferencia
de esta corriente al intentar resaltar las regularidades y patrones en lugar del
“anarquismo” (Cohen, March, & Olsen 1972) con que los teéricos de la
lata de basura describen al Estado. Propone superar las dificultades tedrico-
metodoldgicas en la identificacién de los flujos de procesos a partir de la
descripcion de (1) las formas en que se construye e identifica un problema, (2) la
propuesta de alternativas y soluciones al problema; y (3) el humor politico que
facilita u obstruye su tratamiento final.

Como se adelanté en el apartado anterior, los informaticos en salud tuvieron
dificultades para posicionar la falta de disponibilidad de informacién en tiempo
real como un problema de salud durante varias décadas. Los avances en salud
digital se dieron de forma desarticulada. A pesar de ser los Estados nacionales los
interesados en medir a las poblaciones, el discurso de las estadisticas confiables
y la trazabilidad de los datos empleados por la OMS para el desarrollo de SIS
no lograron construir marcos interpretativos eficientes para movilizar recursos
politicos a nivel nacional. Este asunto logré un cambio cuando el desarrollo de
SIS se construy6 como una alternativa parala solucién de un problema con mayor
trayectoria y reconocimiento por parte de la sociedad civil: la desigualdad en
el acceso a la salud. Por esta razdén se vuelve relevante sefalar a la Cobertura
Universal como un elemento que finalmente logra el posicionamiento estratégico
de la salud digital y la definicién de estindares de interoperabilidad.

Ante la necesidad de planificar e implementar programas que colaboren
efectivamente en la reduccion de la desigualdad en el acceso a la salud, la OPS/
OMS conformé un grupo de trabajo durante 2013 que gener, a partir de un
concepto surgido en la Asamblea Mundial de 2005, la estrategia “Cobertura
Universal de Salud”. La propuesta contiene cuatro lineas rectoras que buscan
(1) ampliar el acceso equitativo a los servicios de salud, (2) fortalecer la
rectorfa y gobernanza, (3) aumentar el financiamiento y (4) promover la accién
intersectorial para abordar los determinantes sociales de la salud (OMS, 2014).
El cambio terminoldgico desde el “acceso” hacia “cobertura universal” desperté
polémicas. Para la OMS hablar de cobertura no implica reducir esfuerzos o
derechos; ambos términos serian dos caras de una misma moneda. Mientras que
el acceso pone el foco en el derecho de los ciudadanos, la cobertura enfatiza la
responsabilidad de los Estados en garantizar las prestaciones. Sin embargo, la
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denominacién de esta estrategia sumada a la implementacién de los programas
en algunos paises generd criticas y movilizacién publica.

En el 4mbito local, se decidié implementar la CUS a partir de 2016 (Decreto
N° 908, 2016). El Ministerio de Salud nacional intentd evitar las controversias
registradas en otros paises operando un giro discursivo al sefalar que el espiritu de
la CUS es la disminucién de las desigualdades y no la promocién de una canasta
bésica de prestaciones. Este posicionamiento se condensé en el slogan “la CUS
pretende pasar de una cobertura aspiracional a una real”, buscando poner foco
en la continuidad de los tratamientos y responder a las criticas que sefialaban que
Argentina ya cuenta con un sistema publico de salud.

Las cuatro lineas estratégicas que propone la CUS de la OPS/OMS se
sintetizaron en tres ejes de trabajo a nivel nacional: el primero de ellos hace
foco en la atencién primaria de la salud desde el marco de la medicina
familiar y comunitaria, el segundo se refiere a la salud digital y el tercero
a la ampliacién de la cobertura y mejora de la atencién. El titulo “salud
digital” para el segundo eje fue utilizado en las comunicaciones a publicos
amplios, mientras que en los documentos oficiales la referencia mas frecuente
al ¢je era “sistemas de informacion interoperables y aplicaciones informadticas”.
Esta denominacién técnica evidencia ya la eleccién por la determinacion de
estandares que “permitan compartir la informacion entre niveles de atencién
y jurisdicciones, construyendo para cada paciente una historia clinica nacional,
longitudinal y completa, de utilidad clinica, estadistica y de gestion” (Resolucion
189, 2018) ante otras alternativas.

La implementacién de la CUS en Argentina y la valorizacién que hizo de
los SIS nos llevan a analizar nuevamente el encuadre de los problemas y la
busqueda de soluciones alternativas. La digitalizacién se presenté como un
medio capaz de reducir las desigualdades en el acceso a la salud. A pesar de este
marco, la CUS y el desarrollo de SIS recolectaron miés criticas que apoyo de
sanitaristas y organizaciones sociales (Orttzar, 2018). La construccién de una
red integrada de datos de salud no se configura como prioritaria en un contexto
donde los reclamos de la ciudadania sehalan grandes dificultades edilicias, de
provisién de insumos y falta de profesionales de salud. Sin embargo, el Estado
y los informaticos en salud argumentan que el despliegue de la infraestructura
necesaria para soportar la red (conexion a internet, servidores, dispositivos de
registro, etc.) asegura atender a estas necesidades y hacerlo de un modo mas
eficiente. La frase recurrente del Ministerio para sintetizar este concepto fue:
“Sistemas de informacién interoperables como puente a la Cobertura Universal
de Salud”.

La estrategia CUS ha sido acusada por los sanitaristas y organizaciones sociales
de favorecer la mercantilizacién de la salud (Asociacién de Trabajadores del
Estado, 2017; Ciciliani, 2016; Lombardi, 2018). En particular, la decisién de
optar por la interoperabilidad de los SIS apuntando a mantener la autonomia
de las provincias y reconocer los desarrollos publicos y privados preexistentes
fue asociado a mantener la “fragmentacién” del sistema de salud (Rovere, 2016)

mientras se pretende la integracién de la informacién. Asi, la interoperabilidad
parael Estado supone lasolucién adiversos problemas como ser el financiamiento
de las politicas de salud digital y la reduccién de la friccidén con las autoridades
provinciales y los actores del mercado de la salud. Pero para una parte de la
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opinién publica, significa mantener e incluso incrementar la fragmentacién
del sistema de salud. De este modo, lejos de entender que se trata de una
forma de mejorar las desigualdades en el acceso y calidad de atencién, la
interoperabilidad exacerbaria la mercantilizacién de la salud. Para estos sectores,
superar la “interoperabilidad de la bolsita” mediante la digitalizacion del registro
y la creacién de una red integrada de datos, no asegura que los ciudadanos sean
atendidos de modo integral.

Los criticos de la CUS también senalan que la implementacién de los SIS
estd orientada a mejorar la gestiéon administrativa y optimizar los recursos a
discrecion politica, en lugar de estar orientados a la mejora de la atencién. Desde
el campo de la informdtica en salud se responde a estos temores desplegando
dos argumentos. El primero de ellos, referencia la construccion de la identidad
profesional sefalando que son gestores de datos en salud y no administradores.

Me di cuenta que la gente empezé a entender qué hace un informdtico médico (...).
Saben que no somos gestores de salud, digamos, que era con lo que nos confundfan
o nos pueden seguir confundiendo desde algin punto. O sea, yo no gestiono un
hospital, yo gestiono la informacién del hospital. (...) si te puedo decir c6mo tenés
que manejar la informacién para que a ese paciente le vaya mejor que a otro. Después
si en eso se ahorré plata, no sé, no es ese mi foco principal. (Notas de campo, 2017.
Entrevista a Informatico en Salud).

El segundo argumento apunta a senalar que SIS eficientes no solo mejoran
la calidad de atencién, sino que también permiten hacer un uso eficiente y
efectivo de los recursos. La nocién de cddigo técnico invita a complejizar el
andlisis de este argumento y revisar de modo simétrico (Latour, 2008) los efectos
de la implementacién de una tecnologia. Es decir, cada uno de los actores
implicados puede poseer un interés particular sobre los beneficios de los SIS y
estas implicaciones yuxtaponerse en varios planos. Por ejemplo, las aplicaciones
de telecomunicaciones permiten acercar calidad de atencién a todo el territorio
y permiten a pacientes realizar tratamientos de mayor complejidad sin tener
que trasladarse. Ello implica para los financiadores de salud reducir el costo de
los traslados de pacientes y/o de profesionales especializados, pero también, la
telemedicina puede evitar el desarraigo y mejorar la respuesta a los tratamientos
y/o la pronta respuesta ante urgencias (Hess et al., 2005; Nouhi, Fayaz-Bakhsh,
Mohamadi & Shafi, 2012).

A este punto referido a la construcciéon de alternativas y soluciones a
los problemas, correspondiente al segundo flujo de procesos, se asocia la
conformacién de comunidades de especialistas que se presentan como los
expertos para ofrecer soluciones. Al igual que en el apartado anterior, se vuelve
relevante revisar la construccion del perfil profesional de los informaticos. Estos
profesionales proponen enmarcar el uso de SIS como parte del proceso asistencial
y no como un momento de carga de trabajo administrativa o como una mera
transaccion de informacién. Poniendo el foco en el proceso de salud buscan que
los debates sobre interoperabilidad no terminen en discusiones técnicas ni en una
fetichizacién de la tecnologia. Una de las trabajadoras del Ministerio de Salud
Nacional sintetizé la percepcion de algunos miembros de los equipos de salud

sobre la interoperabilidad y la CUS.

SY comenzé explicando que su punto de vista era desde lo asistencial y que entendia
que el desafio era pensar la interoperabilidad en el territorio para cuestiones de
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atencién y no de toma de decisiones para la gestion. (...) Ella continué explicando
que lo que habia identificado como nuevo en los proyectos de la CUS era pensar la
interoperabilidad desde el punto de vista del paciente y al paciente/ ciudadano como
la autoridad sobre los datos. (Notas de campo, 2019. Entrevista a trabajadores de la
Secretaria de Salud de la Nacién).

La innovacién que introdujo la CUS para el desarrollo de SIS fue agrupar
todos proyectos de desarrollo previos y, como sefialé SY, apelar al argumento
de que se trata de solucionar un problema de salud. La OPS/OMS busca una
mayor participacion de los pacientes, de este modo si la visién integral de una
historia clinica se puede reconstruir con los ciudadanos en el centro, podrian
seguir teniendo el poder sobre la “bolsita”. Con control sobre su informacion,
los ciudadanos podrian habilitar a los profesionales el acceso a sus datos,
“empoderdndose” como duefios de su informacién clinica y asi participar en las
decisiones de tratamiento (Lopez Osornio, 2018; Rizzato Lede, 2018).

El tercero de los flujos de procesos que Kingdon propone identificar para
interpretar la conformacion de la agenda tiene relacién con el humor politico
del momento en que finalmente se abre la ventana de posibilidad que permite
legislar sobre tema en cuestidn. El principal evento de esta serie de procesos fue
el cambio en la administracién publica. En 2015, la coalicién Cambiemos gand
las elecciones presidenciales y utilizé la digitalizacién como parte de los discursos
sobre la modernizacién del Estado (Schuttenberg, 2017). Tomando ventaja de
las posibilidades que brinda el cambio de una gestién para incorporar nuevos
temas en la agenda, la estrategia CUS se presenté como una oportunidad para
avanzar con la informatizacién del sector de la salud. Sumado a los proyectos
de digitalizacién del gobierno, adherir a la CUS facilitaba la asistencia técnica y
financiamiento de la OPS/OMS para el sector de la salud.

La apertura de una ventana de posibilidad. Reorganizacién de la
agenda politica

La identificacién del tipo de ventana de oportunidad que finalmente permite
el tratamiento de un tema como objeto de politicas publicas es una estrategia
para articular a los actores y los flujos de procesos. Los dos tipos de ventana que
propone Kingdon (2014, pp. 165- 195) responden a momentos de crisis o a
movimientos politicos. A partir delo desarrollado anteriormente, argumentamos
que el tratamiento de la interoperabilidad de los SIS responde a una ventana del
tipo politico ya que fue traccionada principalmente por un grupo de interés, los
informéticos en salud, en un momento donde se combiné el cambio en el poder
gjecutivo y un programa de organismos internacionales con recursos técnicos y
financiamiento a disposicién. No se trat6 de la respuesta a una crisis donde los
politicos salieron en la busqueda de soluciones frente a un problema, sino que
evaluaron las alternativas disponibles para emplearla en su administracién. En
el contexto de un cambio de gestién con un discurso que contemplaba, por un
lado, la digitalizacién, y por el otro, la mejora de las relaciones con organismos
internacionales, los informéticos en salud movilizaron sus recursos y presentaron
propuestasy alternativas. Algunas delas visiones de la comunidad local ya estaban
contempladas enla CUS dado que participan como consultores en la OPS/OMS.
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Revisando las relaciones entre los representantes del gobierno involucrados en
la implementacién de la estrategia CUS y la comunidad de los informaticos en
salud, emerge recurrentemente el Hospital Italiano de Buenos Aires. Este centro
de salud se posicioné como de vanguardia no solo por el desarrollo e investigacion
en el campo sino también por la formacién de recursos humanos calificados en
la disciplina. Este hospital facilité al Ministerio los recursos para el desarrollo
del Bus de Interoperabilidad. También resulta relevante senalar que alli trabajé
Adolfo Rubinstein, el segundo médico elegido por la coalicién Cambiemos
para dirigir la cartera nacional de salud. Su periodo de trabajo asistencial
coincide con el proceso de digitalizacién del hospital. Como “emprendedor
politico” (Kingdon, 2014, p. 179), logré articular las necesidades del partido que
lo convocd, incluir el mandato dela OMS y parte de la agenda de los informaticos
en salud.

Al asumir el poder en diciembre de 2019, la coalicién Frente de Todos
ha reinstalado la cartera de salud al rango de Ministerio y ha reconfigurado
la Direccién Nacional de Sistemas de Informacién en Salud en la Direccién
Nacional de Gobernanza e Integracién de los Sistemas de Salud. A pesar del
cambio de gobierno, se anuncié la continuacién de los desarrollos de servicios
que sean consumidos por las jurisdicciones y las prestadoras de salud haciendo
converger los desarrollos auténomos en modelos comunes. A nivel de las
provincias el programa de apoyo a los desarrollos e implementaciones viene dado
por la hoja de ruta planteada por la CUS.

La elevacion de la interoperabilidad como tema de agenda logré instalarse sin
que todavia estén definidos politica y técnicamente los modos en que esos datos
serfan visualizados por los profesionales, o cémo los pacientes autorizarian el
acceso a los mismos. Para poder llevar adelante estos proyectos, se debe rever y
adecuar aspectos legales y regulatorios de las nuevas préicticas que median los SIS.
Esto continta implicando un desafio para la comunidad que a lo largo de los
afos no mostré lograr una agil movilizacién de sus intereses en la arena politica®.
Esta nueva infraestructura de informacién en salud a partir de estandares de
interoperabilidad que ha sido celebrada y criticada por mantener el statu quo, ha
demostrado ser una tecnologia relevante en procesos de reconfiguracion sociales
de escala global (Clarke et al., 2003). Cabria preguntarse si algin otro grupo de
interés o crisis logrard enmarcar estos procesos como de cambio social y capturar
la atencidn de la sociedad civil.

Conclusiones

En este articulo utilizamos el modelo del ciclo de las politicas publicas para
analizar el tratamiento de una estrategia de salud digital organizada a partir de la
interoperabilidad de los sistemas de informacién. Argumentamos que el ascenso
del tema fue el resultado de la apertura de una ventana de oportunidad del tipo
politica. La convergencia de un cambio de administracién en el poder ejecutivo y
la propuesta moderada de la comunidad de los informéticos en salud facilitaron el
tratamiento del topico dentro del marco ofrecido por programas de organismos
internacionales.

Los estandares de interoperabilidad son una alternativa de desarrollo técnico
y la opcidn elegida para integrar la informacién clinica y administrativa de un
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sistema nacional de salud que se mantiene fragmentado. La nocién de cddigo
técnico nos permitié identificar que la interoperabilidad condensa multiples
sentidos y brinda soluciones de modo virtuoso a necesidades e intereses de varios
involucrados. Para la administracién nacional la interoperabilidad se presenté
como una estrategia para la implementacién de la Cobertura Universal de
Salud y reducir la desigualdad en el acceso y calidad. Desarrollar un Bus de
Interoperabilidad es una de las tecnologias més econémicas, ya que el desarrollo
y mantenimiento de aplicativos depende de cada prestadora de salud. A la vez,
se conserva la descentralizacion de los servicios asistenciales y se habilita trabajar
coordinadamente con las jurisdicciones, el sector de prestaciones privadas y de
la seguridad social. Mantener la descentralizacién significa para un grupo de
sanitaristas y organizaciones sociales que la interoperabilidad sostenga y agudice
la mercantilizacion de la salud y el desfinanciamiento del sector publico.

Para la comunidad de informaticos en salud, la interoperabilidad permite el
desarrollo mas eficiente de una red de sistemas de informacién que puede ser
actualizada segun las tecnologias disponibles. La interoperabilidad, también, es la
tecnologia que permitié acercar la comunidad de especialistas de forma efectiva
a la politica nacional. Asimismo, el consenso sobre los estandares consolidé el
trabajo de la comunidad al proveer un marco regulatorio para sus desarrollos.
Este tltimo aspecto refleja el reconocimiento de la informatica en salud como
disciplinay nuevos espacios laborales para el nuevo perfil profesional. Un perfil de
especialistas cuya agenda y alternativas excede por mucho a la interoperabilidad
y la cobertura universal. Es una agenda que invita a revisar discursos, précticas y
relaciones de poder tradicionales en la medicina.
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Notas

Por ¢jemplo, IRA podria referirse a un estado emocional, o ser una abreviatura para
una infeccidn respiratoria o de una insuficiencia renal aguda.

Las dificultades de esta movilizacidn, especialmente sobre el parlamento se
evidenciaron durante la pandemia de la covid-19. Ante la crisis se logré consenso para
legislar y regularizar los marcos normativos de practicas como la telemedicina y las
recetas electronicas, dos proyectos que venian siendo postergados desde hacia tres afios.
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