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Resumen—En el contexto actual surgen diversas modalidades
de innovacion tales como open innovation o la innovacion
ciudadana, con el objetivo de democratizar los procesos de
acceso a los datos y de dar solucion a las problematicas de
la sociedad civil. En este sentido, en el Aambito iberoamericano
se estan incentivando modelos de innovacion que toman en
consideracion la filosofia de “las cuatro hélices” en donde uno de
los actores es la ciudadania. Incluir y considerar a la ciudadania,
implica reconocer las transformaciones ofrecidas por la politica
de gobierno abierto. Sin embargo, para lograr esto se debe
previamente poder acceder de forma abierta y piblica a los datos
y a su construccion (gestion), y aqui es donde social big data, o los
aspectos sociales big data, ofrece una oportunidad para la mejora
de los servicios piublicos, como el de salud, para trascender un
enfoque comercial, identificado erréneamente como lo tnico que
puede ofrecer big data. La convergencia entre las propuestas
y politicas de gobierno abierto, con el propdésito de mejorar los
servicios a la ciudadania, y lo que se conoce como social big data,
es fundamental para el area que sera foco de analisis en este
trabajo. Por este motivo, debe entenderse la parte social de big
data y los datos abiertos, su construccion, acceso y disponibilidad,
como dos aspectos de la tematica independientes pero al mismo
tiempo interrelacionados. Cabe destacar que esta convergencia
puede ser posible al profundizar las areas pertinentes, tales como
ciudadania, Estado, academia y otras instituciones, en practicas
de ciencia abierta y ciudadana. Asi, en el presente trabajo, se
toma la salud como caso de estudio para mostrar la importancia
de las técnicas de social big data en el analisis de los datos para
la mejora de los servicios publicos. El analisis que se desarrolla
forma parte de un grupo de investigacion interdisciplinar, entre
profesionales de la ciencias sociales y de la ingenieria en sistemas
de la informacion, que esta en la etapa inicial.

I. INTRODUCCION

Quizas para muchos big data es algo nuevo y que estd “de
moda”. Para otros, es una tema de estudio desde hace mas
de una década, como por ejemplo para el National Institutes
of Health (NIH) y la National Science Foundation (NSF), de
Estados Unidos. Ahora bien, la gran mayoria de las veces
existe cierta confusion sobre a lo que se refiere cuando uno
habla de big data, mas ain cuando hablamos de social big
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data y en ese escenario en relacidon a su aplicacién en 4reas
publicas y ciudadanas. En este sentido, Luciano Floridi [1]
explica que

(...) it is unclear what exactly the term “big data”
means and hence refers to. The aforementioned
document specifies that: “The phrase ‘big data’ in
this solicitation refers to large, diverse, complex, lon-
gitudinal, and/or distributed data sets generated from
instruments, sensors, Internet transactions, email,
video, click streams, and/or all other digital sources
available today and in the future.

En resumen, se habla de big data para referimos a la
ciencia que se basa en el tratamiento de grandes vollimenes
de informacién con técnicas matemdticas e informadticas y
que permite recoger datos, procesarlos y visualizarlos obte-
niendo una gran velocidad en el andlisis, pudiendo anticipar
tendencias, con el objetivo de comprender y optimizar ciertos
servicios en funcién del comportamiento del usuario, para
satisfacer necesidades tanto en tiempo real, como elaborar
estrategias de primer orden en un sector determinado [2].

Por lo tanto, big data no son solamente técnicas y he-
rramientas informdticas. Por el contrario, big data es una
tecnologia, un resultado de complejos procesos que tuvieron
como resultado un variedad de técnicas informadticas que
pueden aplicarse para interrelacionar y analizar variables que
antes era impensable. Big data, y mds ain social big data,
es un tema novedoso y de vacancia temdtica en nuestro
pais. Por este motivo, se hace imprescindible aclarar a qué
nos estamos refiriendo cuando hablamos de big data desde
un enfoque mas amplio que el ofrecido por los enfoques
“data-centristas”. Como comenta Kitchin [3] es menester ir
mds alld de las “3V” tradicionales. Por tanto, los grandes
datos no son sélo denotados por su volumen, velocidad y
variedad. Deberiamos incorporar su mayor alcance, naturaleza
relacional, “fine-grained” y su flexibilidad en su extensién en
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otros campos y escalabilidad.

Por otro lado, otro eje que usualmente suele confundir y es
menester aclarar en este trabajo, radica en la consideracion
metodoldgica sobre qué entendemos por datos digitales y
huellas digitales, ya que impacta sobre las aproximaciones
sobre big data [4]. El poder del big data en relacién al acceso
y manipulacién de nuevas fuentes no estructuradas de datos
como las provenientes de sensores, redes sociales o imagenes
satelitales da cuenta de esa consideracién sobre la magnitud
de los recursos ‘“sociales” provistos por las huellas digitales
tal como menciona Floridi. Esto no significa que las mismas
sean consideradas como “raw data” ya que la intervencién de
la subjetividad esta presente en las plataformas y cédigos que
las contienen. Pero también en los sensores, las redes sociales,
las imdgenes satelitales y otras herramientas informadticas, son
el resultado de decisiones, negociaciones, resistencias, politi-
cas publicas, visiones de innovaciéon y formas de desarrollo
especificas; que poseen un disefio particular y estan pensandos
para ciertos usos y usuarios. Todos estos datos son la respuesta
a procesos en los que intervienen actores sociales, ingenieros
en sistemas, policy makers, instituciones gubernamentales y
no gubernamentales, en un momento histdrico especifico. [5],
(61, [71.

En este sentido, todas las consideraciones arriba expuestas,
nos permiten introducirnos en la aplicacién del big data en
los entornos de gobierno abierto y datos abiertos teniendo
en cuenta su naturaleza diferencial pero su convergencia para
mejorar los servicios publicos de salud, teniendo en cuenta
la especificidad de relaciones de poder en el que se llevan a
cabo.

De esta manera, el andlisis del sector salud con social big
data, se ofrece como un ejemplo pertinente teniendo en la
cuenta enorme cantidad de datos que se generan. Segun Leo
Cely [8], en un articulo publicado en El Pafs,

la mayor parte de la informacién no se emplea para
guiar la préctica clinica, generar pruebas o descubrir
nuevos conocimientos. La practica médica sigue
siendo extremadamente personalizada y necesaria-
mente sujeta a la variabilidad clinica, determinada
por la interpretaciéon que los facultativos hacen de
las pruebas diagnésticas y del tratamiento aplicado
en un paciente determinado.

En los préximos afios, diversas aplicaciones y herramientas
TIC permitirdn una mayor disponibilidad y un manejo mas
adecuado (fiable, seguro, 4gil y efectivo) de esas enormes
bases de datos en el dmbito sanitario, contribuyendo con ello
a la mejora de la calidad de atencién [9].

Los big data suponen una oportunidad sustancial para crear
valor en organizaciones sanitarias, permitiendo unificar las
bases de datos de hospitales, clinicas y farmacias al digitalizar,
combinar y analizar datos en tiempo real. De esta manera, la
implementacién de big data en el campo de la salud brinda
la posibilidad concreta y real de relevar datos, analizarlos y
visualizarlos con el fin de identificar patrones de variables y
construir herramientas que faciliten la optimizacién del uso de

los recursos disponibles y mejorar el disefio de estrategias de
intervencion a corto y mediano plazo [2].

II. GOBIERNO ABIERTO, DATOS ABIERTOS Y BIG DATA

Con la emergencia masiva de politicas de datos abiertos (y
su impacto en las transformaciones sobre los gobiernos) se
han manifestado diversos avances normativos, de innovacion
de politicas y de demanda de competencias digitales para hacer
frente a la apertura, andlisis y visualizacién de datos abiertos
y grandes datos.

Uno de los objetivos concretos de la instauracién de com-
promisos y desarrollo de politicas publicas sobre gobierno
abierto versan sobre la posibilidad de mejorar los servicios
publicos a través de los tres pilares del mismo: transparencia,
participacion y colaboracién.

Si bien una de las mayores demostraciones inherentes
a dichos compromisos y modificaciones sobre el modo de
hacer politica ptblica se ve graficado por una afluencia de
portales de datos abiertos a nivel mundial, la participacion
y colaboracién presentan otros tiempos y desafios para los
actores involucrados.

Acompafiando los quehaceres y actores convergentes en la
Alianza por el Gobierno Abierto (OGP en sus siglas en inglés),
organismos internacionales o regionales como las Naciones
Unidas, organismos especializados han impulsado discusiones
relativas a la temadtica que nos interesa resaltar.

Este es el caso de la OPS desde la cual se han desarrollado
por diversas vias documentales protocolos, estandarizaciones
o discusiones sobre la gobernanza de los datos abiertos en
salud para la regién. Un ejemplo de ello queda plasmado en
un articulo reciente donde se propone ““(...) una estrategia de
gobernanza de datos de salud con herramientas, conceptos y
recomendaciones que permitirdn a los paises generar datos
abiertos y de mayor calidad, asi como confiables y seguros”
[10].

Reuniendo big data y datos abiertos, la organizacién cita
varios puntos a tener en consideracién en el area salud
como ventajas en el contexto del movimiento de apertura.
De los mismos se desprende la oportunidad de incluir otros
actores, variable que es de relevancia para contener los pilares
de participacién y colaboraciéon del gobierno abierto, pero
también para implicar practicas referentes a la ciencia abierta
y ciudadana como lo expresaremos posteriormente.

Explicitando dichas oportunidades, la OPS refiere:

a) la reduccién de brechas informacionales y fortalecimiento
de vinculos entre las instituciones de gobierno y todas
aquellas que forman parte de los sistemas de salud,
incluidos los representantes de la sociedad civil y los
pacientes,

b) el fortalecimiento de los procesos de investigacién y tra-
duccion del conocimiento en las instituciones académicas,
cientificas y gubernamentales,

¢) la formulacién de politicas publicas basadas en eviden-
cias,

d) la mejor preparacién o deteccién temprana de posibles
brotes de enfermedades y,
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Cuadro I
SEIS SUBTIPOS DE DATOS SEGUN ORIGEN Y DISPONIBILIDAD !

Cruces entre Gobierno Abierto, Datos Abiertos, Big Data
Grandes datos, pero no abiertos

Gobierno abierto, sin apertura de datos

Big data, abiertos pero no gubernamentales

Datos gubernamentales pero no big data

Datos abiertos y privados

Datos abiertos, big data y gobierno abierto

e) el desarrollo de campafias de comunicacién social mas
efectivas con mejor uso de las tecnologias de informacién
y redes sociales [10].

La evidencia para la toma de decisiones es una de las
mejoras intrinsecas de los planes de gobierno abierto y por
tanto el uso de big data abierto conllevaria una sustentable
forma de concretarlo.

Pero sin dudas, dicha apertura muchas veces no distingue las
seis categorias de datos que provienen de la convergencia entre
big data, gobierno abierto y datos abiertos, y que nos importa
destacar en este momento ya que nos aporta elementos para
continuar con los desafios que ello conlleva.

Por tanto, el dltimo trinomio del Cuadro I es aquel que
avala nuestro objetivo y aplica al drea de interés en salud y
sus desafios.

III. BIG DATA Y SALUD

Felipe Mejia Medina (2016), en su articulo “5 razones
para implementar el Big Data en el sector de la salud” [11],
publicado online por Reporte Digital, muestra cinco razones
prioritarias para la implementacion de big data en el campo
de la salud. El las explica de la siguiente manera:

1. Porque con el Big Data se puede mejorar el andlisis de
costo-efectividad de tratamientos para poblaciones es-
pecificas. Con el cambio demografico y epidemioldgico
en todas las latitudes del planeta, sumado a la constante
innovacién tecnoldgica, los sistemas de salud estdn en-
frentando muchas presiones al gasto, en particular, desde
la oferta. Esto ha llevado a los gobiernos a determinar
cudles son aquellos tratamientos con los que se obtienen
los mejores resultados sin atentar con sostenibilidad fi-
nanciera. En esta biisqueda, el Big Data ofrece una gran
oportunidad para que los prestadores de salud cambien la
estrategia de determinar cuéles son los pacientes de alto
costo a entender las variantes caracteristicas de distintas
poblaciones y el impacto de diferentes tratamientos para
encontrar asi el méds costo efectivo.

2. Porque con el Big Data puede servir para prevenir
la mortalidad por enfermedades cerebrovasculares. La
implementacion de sensores tanto en los celulares como
en la ropa, ayudan a desarrollar un sistema de monitoreo
constante y una corriente de datos continua y masiva
que, si correctamente analizados, pueden enviar alertas

! Elaboracién propia en base a datos obtenidos de http://datos.gob.es/es/
noticia/datos-abiertos-big-data-y- gobierno- abierto-diferentes- tipos-de-datos.
Fecha de dltimo acceso abril 2017.

tempranas sobre, por ejemplo, fallas cardiacas o pacientes
en riesgo directamente al prestador de salud.

3. Porque el Big Data puede mejorar servicios de alto riesgo
como las Unidades de Cuidado Intensivo. Los servicios
de salud son sistemas complejos en donde muchas va-
riables interactian constantemente. Unos servicios, mas
que otros, representan mas riesgo para los pacientes. Uno
de las que mas es la Unidad de Cuidados Intensivos. El
andlisis de Big Data en sistemas como este o como el de
urgencias, puede ayudar a desarrollar mejores estrategias
para mitigar estos riesgos como infecciones asociadas
al uso de catéteres, errores en la medicacidn, sangrados
agudos, entre muchos otros.

4. Porque el Big Data puede mejorar los servicios de vigi-
lancia de epidemias. Las recientes epidemias (pandemias
seria mds preciso) de ébola y chikungunya han mostrado
deficiencias en los sistemas de vigilancia de nuestras
regiones. Muchas intervenciones son tardias y esto tiene
un impacto notable en la dificultad de control de estas
enfermedades, aumentando su mortalidad y el niimero de
pacientes con consecuencias a largo plazo. El Big Data
puede ser de utilidad para determinar, mediante el uso de
redes sociales y/o teléfonos celulares, nodos de infeccién
y tendencias de dispersion de modo mads 4gil y preciso.

5. Porque el Big Data puede mejorar el andlisis de factores
de riesgo en determinantes sociales de la salud La salud
depende de muchas variables y sistemas conexos como la
educacion, el empleo, el medio ambiente, las condiciones
de salubridad y alimentacién. De manera que cualquier
mejora que se logre mediante el Big Data en estas éreas,
tendrd un impacto directo en la salud de la poblacién.

A raiz de estas cinco razones, podemos identificar los
desafios presentes y futuros para implementar aplicaciones en
nuestro pais en vista de los elementos referidos sobre apertura
y colaboracién. Asf, en las tltimas décadas Argentina ha desa-
rrollado el sector de Servicios de Informética e Informacién
posiciondndolo entre los mas dindmicos de la regién. Por lo
tanto, existen capacidades técnicas reales y potenciales que
permiten aprovechar este avance informacional-tecnoldgico a
los fines del crecimiento y desarrollo socioecondémico del
pais [12]. Dadas estas caracteristicas, Argentina cuenta con
la oportunidad de crear una plataforma para una industria
de big data, promoviendo politicas convergentes hacia un
uso intensivo de datos digitales y diversas tecnologias de la
informacién. Sin embargo, de acuerdo a los resultados de
la Encuesta Big Data (2015), el mercado de este sector en
Argentina muestra una demanda escasa y de baja complejidad,
a causa de la falta de conocimiento sobre el tema, problemas
institucionales y limitaciones en la infraestructura [13].

La aplicacién de big data supone una oportunidad sustancial
para crear valor en organizaciones sanitarias, unificando las
bases de datos de hospitales [14], , clinicas, farmacias con la
digitalizacién, combinacién y andlisis de datos en tiempo real.

De esta manera, big data permitiria mejorar la capacidad
de respuesta del sistema de salud publica, incrementar la
deteccién temprana de enfermedades y reducir los tiempos
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de investigaciéon médica, o bien, avanzar hacia una medicina
personalizada utilizando los datos de pacientes. Las mejoras
en productividad se alcanzarfan a partir de la reduccion
de costos por tratamientos poco efectivos, efectos adversos,
errores médicos y criterios sesgados hacia intervenciones no
adecuadas y mejoras en la identificacion de patrones en las
patologias, monitoreo remoto de los pacientes y sistemas
personalizados [15].

Segtn el trabajo realizado por Facundo Malvicino (2016),
en Argentina, PAMI viene desarrollando el programa ITPAMI
donde se promueve la recoleccidn y andlisis de datos para
una mejor atencién y mayor transparencia en el tratamiento
de adultos mayores. El impacto de esta politica sobre la co-
munidad es de gran envergadura dada la dispersion geogréfica
y la dimensién del organismo. El aprovechamiento de grandes
datos permitié mejorar la atencién médica, detectar fraudes
de prestadores, reducir los costos de tratamientos, digitalizar
las historias clinicas y mejorar el acceso de los pacientes a
sus propios datos, brindando seguridad en la administracién
de los mismos. Simultdneamente, hospitales publicos de alta
complejidad e instituciones privadas como la FLENI y el
Hospital Italiano, estan realizando esfuerzos significativos en
investigaciones médicas, gestion de la informacién y capa-
citacion para el andlisis de big data. Otras instituciones de
investigacion como el Instituto Nacional del Cancer (INC), la
Fundacién Instituto Leloir (FIL), el Instituto de Quimica Fisica
de los Materiales, Medio Ambiente y Energia (INQUIMAE-
FCEN-UBA) y el Instituto de Investigacién en Biomedicina
de Buenos Aires (IBIOBA), entre otras, estan realizando im-
portantes avances en secuenciacion gendémica con destacadas
vinculaciones internacionales, aunque enfrentando problemas
vinculados al personal especializado en analitica de datos y
la falta de infraestructura adecuada para el procesamiento y
almacenamiento de los datos [16].

En las ultimas décadas, Argentina ha impulsado el desa-
rrollo del sector de servicios de informadtica e informacién y
cuenta con una larga tradicién en investigacién médica. Sin
embargo, se identifican carencias en trabajadores e investiga-
dores especializados que combinen capacidades en informatica
y salud (ej.: médicos genetistas, bioinformadticos, etc.); también
se observan dificultades para llevar a cabo proyectos multi-
disciplinarios. Si bien existen capacidades técnicas, reales y
potenciales, aprovechar este avance informacional-tecnoldgico
a los fines del desarrollo socioeconémico del pais, requiere
discutir el rol del Sector Piblico en la definicién de politicas
de largo plazo y la articulacién intersectorial.

IV. PROTECCION DE DATOS PERSONALES EN
PROCESAMIENTO DE BIG DATA

En la actualidad, la capacidad de almacenar y analizar
grandes cantidades de datos puede generar innumerables bene-
ficios para la sociedad. Sin embargo, también puede vulnerar
de forma significativa la privacidad de las personas y su
derecho de auto-determinacién informativa. De esta manera
cabe preguntarnos, ;de qué forma garantizamos la privacidad
de los datos recolectados y procesados? Los distintos tipos

de investigaciones en salud y ciencias sociales se llevan
adelante con contratos de anonimato y confidencialidad con
los pacientes, encuestados y entrevistados, contemplados en
un marco legal elaborado de acuerdo a diferentes leyes.

La primera que encontramos es la ley 25.326, de Proteccion
de los Datos Personales, sancionada en el afilo 2000. La misma
tiene por objeto la proteccién integral de los datos personales
asentados en archivos, registros, bancos de datos, u otros
medios técnicos de tratamiento de datos, sean éstos publicos, o
privados destinados a dar informes, para garantizar el derecho
al honor y a la intimidad de las personas, asi como también el
acceso a la informacién que sobre las mismas se registre, de
conformidad a lo establecido en el articulo 43, parrafo tercero
de la Constitucion Nacional [17].

Ahora bien, existen dos momentos de particular sensibi-
lidad en el tratamiento de datos personales: el primero, de
recoleccion y el segundo, cuando se transfieren a terceros,
sea mediante cesion, transferencia internacional o prestacién
de servicios; y, por tales motivos, todos ellos son casos
especialmente regulados por la ley 25.326. Asimismo, esta
ley dispuso dos requisitos basicos que son condicién de licitud
de todo tratamiento: a) requerir el consentimiento previo del
titular del dato (art. 5°), y b) brindar informacioén al titular del
dato (art. 6°). Tiene particular relevancia en el presente caso de
big data y el principio de finalidad, sobre el que la ley 25.326
dispone: “los datos objeto de tratamiento no pueden ser utili-
zados para finalidades distintas o incompatibles con aquellas
que motivaron su obtencién”. En base al mismo, cuando los
datos pretendan ser utilizados para otra finalidad, requerirdn
el consentimiento previo® del titular del dato. El requisito del
consentimiento previo tiene un objeto expresamente detallada
en el articulo 5° y dispone que: ‘“el tratamiento de datos
personales serd ilicito cuando el titular no hubiere prestado
su consentimiento libre, expreso e informado”, estableciendo
varias excepciones. Resulta relevante para el presente andlisis,
la excepcién prevista para el caso en que los datos sean
necesarios para el desarrollo de una relacién contractual (cabe
entender, aquella en la que el titular del dato sea parte). En
tal sentido, en las actividades de big data realizadas por las
empresas para brindarle un mejor servicio al titular del dato,
no seria necesario el consentimiento, en la medida que no

2Este requisito tiene particular relevancia en las actividades de big data,
exigible tanto respecto de la utilizacion de datos personales en las actividades
de andlisis, como también respecto de la asignacién a las personas de datos
y/o perfiles obtenidos mediante dichas técnicas. En efecto, conforme a lo
dispuesto por el art. 6° de la ley n® 25.326, el responsable del tratamiento debe
informar en todo momento al titular del dato sobre la modalidad de utilizacién
de sus datos, requisito que toma atn mds fuerza en estas circunstancias en
las que el tratamiento se aboca al andlisis y estudio de conductas y eventual
combinacion con datos obtenidos de terceros, o incluirlo en determinados
perfiles, pues el titular del dato debe saber los riesgos a los que se enfrenta
su informacion personal y eventual afectacién de sus derechos o intereses,
a fin de que pueda ejercitar en plenitud todos sus derechos. En tal sentido,
conforme lo expuesto anteriormente, no obstante que serd licito, en el marco
de una relacién contractual, tratar datos personales para la elaboracion de
perfiles sin el consentimiento del titular del dato, no se exceptia de manera
alguna el deber de informar al titular del dato. Este deber de informar subsiste
aun cuando los datos vayan a ser utilizados anénimamente, a fin de que el
titular del dato sepa todas las finalidades a las que se destinaran sus datos,
aun frente a riesgos hipotéticos [18]
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se extralimite de tales fines contractuales. Sin embargo, serd
necesario el consentimiento previo e informado del titular del
dato para el desarrollo de andlisis de big data sobre datos
personales en los que la finalidad del tratamiento sea distinta
0 no compatible con la que motivé su recoleccidn, salvo que
sean datos disociados (cfr. art. 28 de la ley 25.326) [18]

En el afio 2009, se promulgé la ley 26.529 de Salud Publica
que trata sobre los derechos del paciente y su relacién con
los profesionales e instituciones de la salud. De acuerdo a
lo expresado en el art. 1, su d4mbito de aplicacioén es: el
ejercicio de los derechos del paciente, referidos a la auto-
nomia de su voluntad, la informacién y la documentacion
clinica [19]. De acuerdo con esta ley, la historia clinica es
el documento obligatorio cronoldgico, foliado y completo
en el que conste toda actuacién realizada al paciente por
profesionales y auxiliares de la salud. En la ley se designa
al paciente como su titular y se establece que el contenido de
la historia clinica, puede confeccionarse en soporte magnético
siempre que se arbitren todos los medios que aseguren la
preservaciéon de su integridad, autenticidad, inalterabilidad,
perdurabilidad y recuperabilidad de los datos contenidos en
la misma en tiempo y forma. Para ello, debe adoptarse el uso
de accesos restringidos con claves de identificacién, medios
no reescribibles de almacenamiento, control de modificacion
de campos o cualquier otra técnica idénea para asegurar su
integridad.

En relacién a ello, la gobernanza de datos abiertos para la
salud implica que “cuando se trata de datos no estructura-
dos, si bien estos ofrecen un gran potencial, su uso genera
una serie de preocupaciones relacionadas con posible sesgo
estadistico y violaciones de privacidad, entre otros aspectos.
Por ello es importante formular y poner en prictica normas y
procedimientos que mitiguen estos riesgos [10].

Esta nueva forma de procesar la informacién puede asociar-
se a su capacidad para hacer predicciones acerca de acciones,
comportamientos o eventos futuros. Es por ello que se debe
entender que la proteccién de principios como los de limita-
cién de la finalidad y la minimizacién de datos es fundamental
para garantizar la privacidad de las personas, especialmente
en contextos donde se recopila una cantidad cada vez mayor
de informacién sobre los individuos [18]. En septiembre de
2016 encontramos la ley n® 27.275 de Derecho de Acceso a la
Informacién Publica, que mantiene relacién con lo antedicho.
El articulo 1° de esta ley deja en claro su objeto, siendo el
de “garantizar el efectivo ejercicio del derecho de acceso a
la informacién publica, promover la participacion ciudadana
y la transparencia de la gestién publica” [20]. Para esto, la
informacién debe responder a quince criterios diferentes, entre
los que pueden destacarse la publicidad de la informacion,
es decir que debe ser publica, salvo las excepciones a la
ley; transparente y posible de médxima divulgacién, facilitar
el ejercicio de su derecho, publicarse de forma completa, con
el mayor nivel de desagregacion posible y por la mayor can-
tidad de medios posibles, ser accesible en todos los formatos
electrénicos, disociarse u ocultarse la informacién sujeta a
excepcion, entregarse a todas las personas que lo soliciten,

en condiciones de igualdad, y ser publicada con la maxima
celeridad, ser gratuita, ser controlada permanentemente, entre
otros.

En este sentido, el acceso, protecciéon y andlisis de datos
personales excede ampliamente la aplicacion neutral y objetiva
de un mero y simple software, para volverse parte de un
entramado legal, tecnoldgico y politico. En este sentido, el
Dr. Ariel Vercelli lo explica de la siguiente manera:

En primer lugar, es bueno remarcar que el concepto
de “neutralidad de la red” no es, precisamente,
neutro. (...) Estd plagado de intereses corporativos
cruzados y de costosas campafias de informacién /
desinformacién. Es muy claro que si las tecnologias,
las ciencias, las leyes, las politicas, las religiones, los
periodismos (incluso los “independientes”) no son
neutrales, ;por qué las redes si deberian serlo? Por
supuesto, la red no fue ni es neutral [21].

V. PRACTICAS ABIERTAS DE LA CIENCIA EN EL MARCO
DE GOBIERNOS ABIERTOS E INNOVACION CIUDADANA

Si bien en nuestra regién y particularmente en Argentina
el mayor avance se ha dado en materia de acceso abierto al
conocimiento [22], la gestién de datos de investigacion, las
formas alternativas o abiertas de produccién se encuentran en
espacios y etapas diferentes.

En los dltimos tiempos, trabajos e iniciativas propias de
estas modalidades de apertura en el dmbito cientifico se han
visibilizado a raiz de la colaboracién entre movimientos de
apertura e innovacién ciudadana. Sin embargo, estd pendiente
aunar esfuerzos entre actores provenientes de universidades,
el movimiento de datos abiertos y gobierno abierto, tender
puentes para dialogar sobre planes y estandares sobre uso de
datos de salud y, por ultimo, el uso de técnicas del big data
o derivados del crowdsourcing que se pueden compartir entre
los diferentes planos de accidn: gobierno, academia, sociedad
civil, empresa; de forma de dar cuenta de las oportunidades
referidas por la OPS.

Ejemplo de ello son los proyectos que han surgido a partir
del uso de herramientas y produccion abierta en relacién al
zika a nivel global o el dengue a nivel local. Alli han coinci-
dido actores provenientes de la sociedad civil y la academia,
o iniciativas de innovacién ciudadana (inherentes al pilar de
colaboraciéon mas que de transparencia) pero se ha visto de
forma desigual planteos activos desde los gubernamental a
pesar de la existencia de registros y datos epidemioldgicos.
Ello denota una vez mds los distintos momentos y ciclos
de apertura e innovacion segln 4reas, actores, infraestructura
y las preocupaciones derivadas de aspectos normativos o
institucionales mencionados anteriormente.

VI. CONCLUSIONES

Podemos ver que existe una necesidad de implementar el
uso de big data para mejorar el servicio publico, coincidentes
con los objetivos actuales de los gobiernos abiertos. El campo
de la salud es clave. La colaboracion, la construcciéon de los
datos a partir de variables multiples asi como la accesibilidad
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y difusién de los mismos, es clave para desarrollar al maximo
la interrelacién entre de big data y gobiernos abierto.

En muchos proyectos o mismo en el estudio de diversos
estados del arte sobre big data en el pais , la convergen-
cia con el movimiento de datos abiertos y particularmente
con politicas de gobierno abierto suele estar sesgado hacia
indicadores de impacto econdémico. Sin embargo, el aspecto
social, colaborativo que atraviesa al uso y reuso de grandes
datos abiertos queda soslayado por temor o desconocimiento
de sus atributos. A ello se debe agregar, que habitualmente se
hace referencia a recoleccién de datos estructurados , dejando
de lado la potencialidad de los no estructurados que vienen
a imprimir nueva horizontalidad a las variables posibles de
analizar. Es imposible en la actualidad pensar de manera lineal,
unidireccional y como si fuese un compartimento estanco
a las técnicas de big data por un lado y los aspectos de
ciencia abierta por el otro. Hoy el abordaje de situaciones
problemadticas que requieren solucién exigen un abordaje in-
terdisciplinario, que tenga en cuenta una nocién de tecnologia
que no se reduzca a la “simple” aplicacion de una técnica
o una herramienta de software. Pensar, abordar y reflexionar
de manera interdisciplinaria, sist¢émica y compleja a social
big data, los gobiernos colaborativos y la construccion de los
datos, es una exigencia y una obligacién, ademds de un desafio
tanto metodoldgico como epistemoldgico. La construccidn,
accesibilidad, disponibilidad y andlisis de los datos se vuelve
convergente y necesaria, con el fin de dar respuesta a la
multiplicidad de desafios presentes en el campo de la salud
y de promover, en el marco de las politicas publicas, nuevas
acciones y estrategias para la resolucién de problemas.

En este sentido, la dispersiéon de actores involucrados en
el manejo, visualizaciébn o apertura de datos en sus dos
categorizaciones: origen (gubernamental, cientificos, ciudada-
nos) y naturaleza (estructurados, no-estructurados). Plantea
inquietudes que han sido plasmadas en el trabajo de forma de
presentar oportunidades de encuentro en la experimentacion
e interdisciplina. La bisqueda de mejora en los servicios
publicos, especialmente en el drea salud, en un marco de
innovacién de las politicas publicas, de democratizacién y
de nuevas modalidades de participacion, implica repensar
como accedemos, quienes y finalmente qué datos abrimos y
compartimos frente a ciudades con problemdticas complejas y
urgentes.

Uno de los desafios planteados en relacién a la considera-
cién de los grandes datos abiertos es iniciar un mayor didlogo
interdisciplinar e interinstitucional para generar y visibilizar
problemas situados (locales) que puedan ser generados de
mejoras sustanciales para la sociedad, el usuario, el paciente.
Para ello, metodologias y practicas provenientes de la ciencia
abierta/ciudadana pueden deconstruir el sesgo econémico y
afianzar con evidencia logros desde otros planos.
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