Perspectiva de la proteccion de datos
desde la ciudadania




Gestion del
conocimiento:

-Multiples saberes (mezcla)
-Recuperacion, valorizacion y
defensa del conocimiento local
como bien comun
-Transformacién y contruccién
en lo digital

-Democratizacién del
conocimiento

-Recuperacion de saberes,
historias y riquezas

Arte y cultural para
la transformacion:

-Abordaje metodolégico
obligatorio en los proyectos
-Creacion colectiva y horizontal
-Herramienta de transformacion
-Forma de darle voz a la gente
-Espiritu creativo
-Democratizacion de la cultura
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Lema: Sociedad de
Saberes Compartidos

Objetivo central:
Desarrolio local

Eje transversal:
-Género

-Ambiente
-Intergeneracional
-Bienes comunes

Economia social
solidaria

-Alternativa para desarrollo
economico local

-Nuestra propia experiencia
-Otra economia es posible
-Encontramos respuesta aqui
para alternativa de vida

Sociedad digital

-Otra sociedad digital es posible
-Exito e innovacién

Propuestas de sociedad digital alternativa
¢Como es ahora?

-basada en vigilancia orientada al consumo
excesivo

-hombres blancos urbanos con capacidad
adquisitiva

-expulsiva, concentrada en la riqueza
contra el ambiente

-menos cportunidades de trabajo
-algoritmos orientados a generar dinero

Servicios

-Facilitacion presencial
-Facilitacion digital
-Desarrollo de plataformas
tecnoldgicas

-Cursos virtuales
-Investigacion

-Conversion a la autogestion
-Gestion cultural

-Empresas semillas
(incubacioén)
-Fortalecimiento institucional
-Capacitacion

-Mediacion

-Desarrollo de politicas
-Sistematizacion

-Estrategia de comunicacién
-Facilitacion de espacios fisicos
-Evaluacion

-Produccion y logistica de
evento

-Desarrollo de metodologias
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Enfoque ciudadano

0 La gente no protege lo que no produce.

0 Los datos deben ser construidos con la ciudadania.
(procesos democraticos)

0 Los datos deben verse como un bien comun.
O La ciudadania solicita el derecho al dato.

0O Esto implica no solo saber que datos le estan tomando,
quien los toma y para qué, sino también el derecho a saber
leer e interpretar el dato para su propia toma de decisiones
y esto implica formacion ciudadana.



“Es tan importante la divulgacion de la
informacion a la que se tiene derecho, como
la proteccion de aquella a la que no se tiene

derecho de acceder.”
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e Potenciar el cambio ( tecnologia - beneficios)

e Necesidad de transparencia entre entidades estatales,
plataformas digitales y sociedad civil

e Ponderacion de los derechos fundamentales
entre acceso a la informacion, libertad de
expresion y derecho a la privacidad.

e Busqueda de entornos mas seguros

e Aumento en las brechas digitales, género,
conocimiento, edad, normativa legal.



Existencia de un entorno normativo: “Tan importante
es la regulacion como el ente regulador, no debe ser
solamente un fiscalizador sino también un facilitador”.

Promover responsabilidad de los Datos Personales
No solo informar es necesario mediar esa informacion

Generar una cultura de Proteccion de los Datos
Personales 11 ;

Capacitar y acompaiiar en los procesos

Necesidad de nuevos perfiles técnicos
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Desconocimiento de las entidades estatales




Sin SIM =

personaies

Citas
médicas

Validacion
de derechos

Ruta
quirdrgica

Expediente Digital Unico en Salud

10:40 a.m.

Mi expediente

receraados

Diagnésticos
médicos

$

Alergias
detectadas
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Sistema salud publico, universal y solidario (CCSS)
Automatizacion de los servicios de salud (Ley 9162 EDUS)
Datos personales - Datos sensibles de salud

5 341 000 millones de habitantes

55 000 mil funcionarios

Toma de decisiones clinicas y de gestidn

Generar politica publica en salud mediante analisis predictivos
epidemioldgicos con Big Datay IA

Acceso al expediente (App EDUS)



éQué hacemos?

O Evaluacion de efectos, participativa y ciudadana.

3 Incluir multiples actores (ciudadania, Juntas de salud,
Defensoria Habitantes, PRODHAB, usuario interno.....).

3 Identificamos problematicas.
0 Generamos recomendaciones.

O Informes mediados.

O Presentaciones publicas.
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d Aplicacion de medidas correctivas.

O Generar alternativas para poblacion especifica



Técnico — Legal Usuarios externos Usuario Internos

e Deficiencias técnicas e |dioma (Indigenas) e Filtraciones -

e Desconocimiento de e Accesibilidad - trazabilidad
la ley de Proteccion discapacidad e Relacion Doctor —
de Datos. e Desconocimiento paciente

e Recomendaciones - (Fhrredlanes (empoderado)

conjuntas PRODHAB

» La ciudadania solicita contar con portabilidad de la informacion, es decir es su informacion y desea poder
accederla y trasladarla.

Generar una cultura de proteccion de datos

Comprender las implicaciones de los cambios en los accesos a la informacidon y aplicacion de tecnologia

Transformacion de la cultura organizacional — Proceso de Gestion de Cambio institucional
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Otros niveles de accion

Informacion — Mediacion
Circulos virtuosos (jovenes, organizaciones base)

Investigacion - fiscalizacion:

Portabilidad (Terceros prestadores de salud)

Utilizacion de los datos por otros Ministerios —
politicas publicas (otros ambitos — fiscalizacion)

Utilizacion de Inteligencia Artificial y Big Data para
analisis epidemioldgicos. (riesgos de la utilizacion del
dato para la ciudadania)

Implicacion Politica......
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