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Resumen Ejecutivo

En una era donde los datos sobre las personas abundan y se convierten en un
capital utilizado por las empresas, discutir sobre la gobernanza de los datos es funda-
mental. Recientemente, la pandemia por COVID-19 dinamizdé muchos de los procesos
de digitalizacion que implicaron la construccion y manejo de datos para hacer frente a
la emergencia sanitaria que se vive a nivel mundial. Uruguay no es ajeno al incremento
del flujo de informacion disponible sobre las personas y a la aparicion de herramientas
gue generan y gestionan datos.

El objetivo de este informe exploratorio es analizar cual es el estado de la go-
bernanza de datos en Uruguay, qué condiciones tiene el pais para el desarrollo de una
gobernanza democratica de los datos y cuales son los mecanismos existentes en la
materia para la rendicion de cuentas. Asimismo, se intentard identificar las caracte-
risticas y funciones relativas a la gobernanza de datos y evaluar si reflejan los valores
democraticos del pais.

Para eso, el informe consta de cuatro partes. En la primera parte se establece un
marco acerca de la gobernanza. En la segunda se estudia el contexto uruguayo que
incluye los rankings e insercion internacional, definiciones de los organismos locales de
gobernanza y del marco juridico vigente. En la tercera se analizan diversos ejemplos de
mecanismos de gobernanza, de implementacion de normas y de rendicion de cuentas
utilizados por el gobierno.

En conclusion, Uruguay cuenta con caracteristicas y pilares institucionales que
le permiten sentar las bases para construir una gobernanza democratica de los datos.
Sin embargo, debe lograr una mayor colaboracidon entre actores publicos y privados,
mantener mecanismos de participacion a largo plazo y desarrollar caminos propios
por la sociedad civil organizada.




1. Introduccidn

Cuando en mayo de 2020 el gobierno uruguayo anuncio el uso de las notificaciones
de exposiciones en la app Coronavirus UY, las preguntas de las y los usuarios no tardaron
en llegar. En medios de comunicacion y redes sociales surgian voces que, preocupados
por el uso de esta nueva tecnologia, se cuestionaban acerca de las posibilidades y los
limites de la iniciativa a la que se sumaba Uruguay mientras se atravesaba un momento
de gran incertidumbre global.

La colaboraciéon del gobierno con empresas de la talla de Google y Apple desper-
taba escepticismos e inquietudes en varios frentes: éQué informacion guardaria la aplica-
cion? ¢Quiénes accederian a la ubicacidon y contactos de las personas infectadas? ¢Como
se gestionarian las notificaciones? {Por qué se habia elegido esa solucion y no desarrollar
una propia? ¢Donde estaria almacenada la informacion? ¢Qué pasaria con la aplicacion
una vez que el coronavirus se fuera?

Estas preocupaciones legitimas sobre el uso de datos personales, el balance con
el interés publico y las acciones de empresas privadas pueden ser estudiadas dentro del
marco de la gobernanza de datos. Un mundo cada vez mas digitalizado y con mayores
posibilidades de generar datos nuevos a partir de todo tipo de conductas o interaccio-
nes, trae consigo la necesidad de pensar coOmo se van a gestionar y tomar decisiones
sobre ellos. Ademas de los beneficios de la transformacion digital y las nuevas soluciones
a problemas complejos, como el caso del coronavirus, se requiere de un analisis en de-
tenimiento sobre el marco legal de proteccion de los derechos humanos implicados, los
riesgos, la rendicion de cuentas y la transparencia.

Mientras asistimos a procesos de digitalizacion y a la implementacion de nuevas
tecnologias surgen debates acerca de la forma y el fondo de las decisiones a adoptar.
Asi como sucede en el caso de las notificaciones de rastreo, en la gobernanza se entre-
mezclan cuestiones de derechos digitales, como la privacidad, la apertura de datos vy la
ciberseguridad, junto con aspectos de politicas publicas como la gestion de datos y las
participaciones publico-privadas.

El presente informe propone realizar un estudio exploratorio sobre cual es el es-
tado de la gobernanza de datos en Uruguay. Si bien el pais ocupa los primeros lugares
en los rankings sobre indices democraticos y desarrollo de gobierno digital, esto no es
condicidon suficiente para asegurar que estas fortalezas se traduzcan en lineamientos y
acciones concretas cuando se habla de la gestion de los datos. Es por ello que en este
proyecto se buscard conocer qué condiciones tiene el pais para el desarrollo de una
gobernanza que involucre a todas las personas e instituciones, asi como cuales son los
mecanismos para la rendicion de cuentas en estos temas.

A partir del relevamiento de casos se pretende conocer qué caracteristicas y fun-
ciones han tenido las experiencias relativas a la gobernanza de datos en Uruguay vy eva-




luar si en ellas se reflejan los principios democraticos del pais. Para ello, el informe se di-
vide en cuatro partes. En la primera parte se brindard un marco acerca de la gobernanza.
La segunda parte analizara el contexto uruguayo tomando como referencia los rankings
y la insercion internacional, las definiciones que han brindado los organismos locales
acerca de la gobernanza y el marco juridico vigente.

La tercera parte procurara relevar los ejemplos de diferentes situaciones y puesta
en practica de mecanismos de gobernanza. También se analiza en esta seccidn los me-
canismos de implementacion de normas y rendicion de cuentas a los cuales ha recurrido
el gobierno uruguayo. Por ultimo, se identifican los pasos a seguir elaborando recomen-
daciones para el disefio e implementacion de proyectos que involucran la gestion demo-
cratica de datos.

El informe concluye gque Uruguay cuenta con caracteristicas y pilares institucio-
nales que le permiten sentar las bases para construir una gobernanza democratica de
los datos. Ya existen algunas experiencias y avances en este sentido. Sin embargo, aun
tiene camino por recorrer: falta lograr una mayor colaboracidn entre actores publicos y
privados, mantener mecanismos de participacion a largo plazo y que la sociedad civil
organizada desarrolle sus propios caminos. Para avanzar en esta direccion, se proponen
algunas recomendaciones.




2. Marco de gobernanza

En los ultimos afos, se ha presenciado una explosion en el empleo de tecnologias
digitales en todos los ambitos de la vida cotidiana. El aumento de la velocidad de trans-
mision de la informacion, sumado a la capacidad de almacenamiento y su disminucidn en
los costos, ha acelerado enormemente los procesos de transformacion digital y con ellos
la generacion y uso de datos.

Los datos se han convertido asi en un elemento esencial de la economia digital y la
prestacion de servicios publicos. Los gobiernos y las industrias han coincidido en imple-
mentar y llevar adelante planes de digitalizacion de sus procesos para asi aprovechar las
capacidades de las nuevas tecnologias.

En una era donde los datos sobre las personas son abundantes y uno de los prin-
cipales activos de las empresas, es fundamental discutir sobre las politicas y los proce-
sos relacionados con su gestion, tales como la construccion, la recoleccion, la calidad, la
integridad, la confiabilidad, la interoperabilidad y la administracion. Asimismo, resultan
relevantes las decisiones adoptadas sobre la base de estos y que pueden repercutir, de
forma positiva o negativa, directa o indirecta, sobre los derechos fundamentales como la
privacidad, la seguridad y la transparencia.

Estas discusiones pueden ser entendidas dentro del marco referente a la gober-
nanza gue se realiza sobre los datos que manejan las organizaciones. Hablar de gober-
nanza implica un cambio en la forma de entender la gestidon de los datos. Es pasar de un
entendimiento de la mera gestion de los datos, centrado esencialmente en lo funcional, a
una comprension que integre las relaciones entre los actores, sus propdsitos, las oportu-
nidades de participacion de los interesados y la rendicion de cuentas durante el proceso
completo.

La gobernanza comprende las instituciones, los procesos y las convenciones de
una sociedad que determinan cémo se ejerce el poder, cdmo se toman las decisiones im-
portantes que afectan a la sociedad y codmo se concede un lugar a los diversos intereses
en tales decisiones (Weiss, 2000). De acuerdo al Institute on Governance de Ottawa, la
gobernanza debe responder a tres preguntas fundamentales: cdmo son tomadas las de-
cisiones, quién tiene voz en los procesos, y en Ultima instancia quién es responsable por
ellas (6 de diciembre de 2021).

Ante este escenario, resulta cada vez mas relevante hablar de una gobernanza de
datos e identificar cuales son las practicas que las organizaciones ya llevan adelante. A
partir de ellas, se pueden elaborar guias de accién para responder de manera mas ade-
cuada a las necesidades de las organizaciones y de la poblacidon en general.

Para abordar el problema, se toma como punto de partida la Guia para el disefio de
una gobernanza de datos internacional elaborada por Sean Martin McDonald. McDonald




sefala que los procesos de transformacion digital se encuentran intimamente relaciona-
dos con las dinamicas de las estructuras de poder. Ya sea por medio de conceptos politi-
cos, como el racismo y la colonizacidn, o técnicos, como los sesgos y la ciberseguridad,
las discusiones de politicas publicas se han ido colado lentamente en los procesos de
transformacion digital (McDonald, 2022).

McDonald se centra en cuatro aspectos para la construccion de condiciones que
determinan el éxito de una gobernanza de datos para el interés publico.

« En primer lugar, los factores estructurales que favorecen o limitan la participacion
de las partes interesadas en los proyectos de digitalizacion. Estos factores refieren a
dos pilares fundamentales: la filosofia y las definiciones de gobernanza detras de los
proyectos y la realidad geopolitica en la que se planifican e implementan.

* En segundo lugar, las condiciones que permiten la aplicacion y el cumplimiento de
las normas legales. El marco juridico de derechos humanos y de acceso a la justicia
debe brindar las garantias suficientes ante situaciones de abuso, exceso, opacidad o
falta de transparencia.

* En tercer lugar, las funciones practicas futuras del proceso de transformacion di-
gital. Las funciones pueden ser una especifica o varias en mayor o menor medida.
Asi, por ejemplo, la digitalizacion servira para la formalizacion de los intercambios de
informacion, aumentar las capacidades de evaluacion y control, redisefar los proce-
sos de toma de decision o aprovechar procesos de cocreacion con la sociedad civil.
Determinar para qué tipo de funcion o funciones va a servir el proyecto contribuye a
un mejor delineamiento de los interesados, la forma de organizacion y las autoridades
a cargo.

* En cuarto lugar, la responsabilidad y rendicidon de cuentas que operan dentro del
sistema de gobernanza elegido. Esta dimension refiere a los deberes de cuidado, ex-
pectativas y obligaciones de transparencia de las organizaciones el proceso de cons-
truccion y posterior auditoria del uso de los datos y en aras de una mayor proteccion
de las personas. Esto se cristaliza en principios, estandares, normas, contratos y cos-
tumbres entre los participantes del sistema.

Estas cuatro dimensiones fueron el punto de partida para el analisis del estado
de la gobernanza de datos en Uruguay. El trabajo se realizd principalmente mediante la
busqueda y sistematizacion de informacion bibliografica procedente de fuentes abier-
tas como normas, notas de prensa y sitios institucionales. Esto fue complementado con
tres solicitudes de acceso a la informacion publica para conocer el funcionamiento de
los Consejos Consultivos en la practica de unidades del Estado relacionadas con datos y
derechos digitales.

En la seccion tres se analiza la situacion uruguaya desde un punto de vista esta-
tico: la situacion en el papel. El objetivo de esta seccidn es situar al pais en su contexto
latinoamericano en las areas que se identifican como claves para el desarrollo de una go-
bernanza para el interés publico. Se referencian diferentes indices y rankings para situar
a Uruguay en la regidon y en foros internacionales vinculados a la tematica. Se describe el
marco normativo que estructura la gobernanza y, por ultimo, se relevan las definiciones
locales sobre qué se entiende por “gobernanza de datos”.




La seccion cuatro del trabajo analiza la situacion de la gobernanza desde una pers-
pectiva dinamica con el objetivo de identificar los actores, sus intereses, las diferentes
respuestas y herramientas que se han ido desarrollando para modelar las decisiones. A
partir del relevamiento de casos se identifican caracteristicas de las respuestas ensaya-
das y los mecanismos de didlogo y rendicion de cuentas entre las partes.

A partir del doble analisis, estatico y dinamico, se desarrollan una serie de conclu-
siones y recomendaciones para el disefio e implementaciéon de proyectos que involucran
la gestion democratica de datos.




3. Contexto Uruguayo

Uruguay es reconocido internacionalmente como uno de los paises con mejores in-
dices democraticos. La solidez y continuidad de sus instituciones mas alla de los partidos
politicos en el poder han hecho del pais un lugar privilegiado en la region latinoamerica-
na, una de las mas inestables del mundo. Asi, por ejemplo, segun el indice de Democracia
2021 elaborado por The Economist, Uruguay es una de las “democracias plenas” a nivel
mundial y la primera en América Latina (2022).

En el mismo sentido, el indice de estado de derecho 2021, elaborado por World
Justice Project (WJP), lo ubica en el puesto niumero 25 a nivel mundial y nimero 1 en La-
tinoamérica. Mientras a nivel global el indice ha experimentado una tendencia negativa,
Uruguay ha mejorado en tres areas claves: (1) derechos fundamentales, donde subid del
puesto 19 al 16 a nivel mundial y del 2 al 1 en América Latina; (2) restricciones al poder
del gobierno, donde se mantuvo en el segundo lugar a nivel regional; y (3) combate a la
corrupcion, donde mantuvo la primera posicion a nivel regional.

Asimismo, obtuvo la posicidon 18 en el ranking global (con 73 puntos) sobre un total
de 180 paises evaluados en la tabla comparativa del indice de percepcién de la corrup-
cion, elaborado por Transparency International en 2021. Con respecto a los datos abier-
tos Uruguay se encuentra primero en la region en el Barometro de Datos Abiertos. Se
destaca en tres aspectos: apertura de datos del gobierno, implementaciéon del conjunto
de datos y en su impacto a nivel politico, econdmico y social (ILDA, 2020).

El pais también ha destacado en sus indices de digitalizacion e inclusion digital.
Ocupa el segundo puesto en las Américas en el indice Global de Gobierno Digital (EGDI)
por ONU DAES (2020), dentro de la categoria de paises con mayor desarrollo. En 2021
también escald posiciones. Se ubica primero en la regién en el ranking de Digital Riser
Report 2021, un informe elaborado por el European Center for Digital Competitiveness
gue mide la competitividad digital. Su desarrollo ha sido destacado en informes como el
indice de Preparacidn para la Inteligencia Artificial de la Universidad de Oxford, siendo
primero en la region y 42 en el mundo (Oxford Insights, 2020).

Pero étiene esto alguna incidencia en la gobernanza de datos? éComo se define la gober-
nanza de datos en nuestro pais?

El concepto de “gobernanza” aparece en varias iniciativas de la Agencia de Gobier-
no Electronico y Sociedad de la Informacion y del Conocimiento (AGESIC), uno de los
actores claves en el tema. La AGESIC es una unidad ejecutora dependiente de Presiden-
cia de la Republica. Fue creada en 2005 con el objetivo de impulsar el desarrollo de la so-
ciedad de la informaciodn, planificar y coordinar proyectos relacionados con el gobierno
electronico y concebir y desarrollar una politica nacional en temas de datos personales,
transparencia y seguridad de la informacion.

Asi, por ejemplo, la AGESIC desarrollé un Modelo de Referencia de Datos (MRD)




para que los organismos publicos realicen una gestion eficiente de los datos. El MRD
establece principios y pautas para asegurar la responsabilidad de las entidades sobre la
gestion, asi como la posibilidad de que éstas intercambien y reutilicen datos provenien-
tes de otras dependencias (15 de junio de 2022).

La gobernanza es identificada como uno de los componentes esenciales para la
correcta gestion dentro de cada institucion. A través de ella se debe definir, entre otros,
quién puede acceder, actualizar y eliminar los datos, qué usos se le van a dar, qué valida-
ciones se deben hacer sobre ellos, y qué medidas de proteccidon y recuperacion se van a
implementar. Para definir estas cuestiones se recomienda el trabajo conjunto de lideres
del drea de Tl y de los negocios, con una buena politica de difusion sobre los procesos
adoptados a los involucrados.

Esta vision de la gobernanza centrada en la gestion evoluciond posteriormente
hacia la iniciativa Datos 3602, también de la AGESIC. Datos 3602 tiene el objetivo mas
amplio de establecer un marco general durante todo el proceso de gestion de datos en
la administraciéon publica. El “enfoque holistico” propuesto busca aprovechar los datos
como un activo de gobierno mediante la integracion de diferentes fuentes y su explo-
tacion para la mejora en la toma de decisiones. Los datos son tomados aqui como uno
de los elementos claves para lograr la transformacion digital de los servicios publicos y
por ello se orienta la politica de su generacidn, proteccion y reutilizacion (AGESIC, 3 de
enero de 2019). Dentro de este marco, se define la gobernanza como las estipulaciones
acerca de “coémo deben actuar las entidades publicas y cuales son sus responsabilidades
tanto en el intercambio como en el uso de datos para lograr una administracion basada
en datos” (AGESIC, 28 de noviembre de 2019).

Si bien ambas iniciativas estdn centradas y limitadas a los datos en poder del sec-
tor publico, existieron intentos de incorporar al sector privado en las discusiones. La
propuesta de Transforma Uruguay, liderada por el Ministerio de Industria y la Oficina de
Planeamiento y Presupuesto (OPP), incluia una dimension de cooperacion entre el sector
publico y privado. Recomendaba, por ejemplo, considerar mayor colaboracion respecto
de los datos generados por las empresas privadas pero de interés publico o incluso crear
una institucionalidad para que genere estimulos y demanda por parte de aquel sector,
como fue el caso del Instituto Nacional de Investigacion Agropecuaria. Si bien no tuvo
continuidad en el tiempo, Transforma Uruguay demuestra el interés de incorporar al sec-
tor privado a la gobernanza de los datos.

A partir de estos documentos se puede observar un fuerte componente estatal en
el entendimiento de la gobernanza. La AGESIC es uno de los pilares claves en la concep-
tualizacidn de la gobernanza, aunque su ambito de aplicacion esta acotado a la adminis-
tracion publica y funciona como una limitante que no es abarcada por otros organismos,
especialmente luego de la desarticulacion de Transforma Uruguay.




Estrategia de Inteligencia Artificial

AGESIC también elabord una Estrategia de Inteligencia Artificial para el sector
publico. Para su desarrollo se plantearon consultas publicas a través de una pla-
taforma en linea donde primero se pusieron en discusion los principios rectores y
luego la estrategia en si misma.

Uno de los pilares de la estrategia es justamente la Gobernanza de la |A. Para ello,
se propone realizar un mapeo del ecosistema de IA en Uruguay vy sobre esta base
definir un modelo de gobernanza especifico para la administracién publica. Este
modelo debera tener en cuenta la seleccion y priorizacion de los proyectos de |IA
a implementar, considerando su finalidad, aporte de valor a los procesos, interés
general y necesidad. También debera contemplar la madurez desde el punto de
vista técnico y organizacional, la calidad de los datos a utilizar y el analisis de im-
pacto. Se plantea ademas la gestidn de conocimiento para compartir aprendizajes
y resultados.

Marco legal

Uno de los pilares fundamentales sobre los que reposa un régimen democratico en la par-
ticipacion, toma de decisiones y monitoreo sobre los datos, es la existencia de un marco juridico
de derechos humanos y de acceso a la justicia. Las normas deben brindar las garantias suficien-
tes para que las personas puedan reconocer y denunciar situaciones de abuso, exceso, opacidad
o falta de transparencia.

A nivel internacional, Uruguay forma parte y ha ratificado los principales instrumentos de
derechos humanos, como los derechos mencionados son consagrados en la Declaracion Uni-
versal de los Derechos Humanos, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos y en la
Convencion Americana sobre Derechos Humanos o el Pacto de San José de Costa Rica.

A nivel nacional la privacidad estd reconocida como un derecho fundamental en la Cons-
titucion de la Republica (art. 72), la Ley N° 18.331 de Proteccion de Datos Personales y Accion de
Habeas Data y los Decretos reglamentario N° 664/008 y 414/009 vy los lit. b. y c. del art. 158 de
la Ley N° 18.719. En 2018, luego de la entrada en vigencia del Reglamento General de Proteccidon
De Datos (RGPD) en la Unidn Europea, la norma fue actualizada para incluir algunos de sus ele-
mentos mas caracteristicos mediante los art. 37 a 40 de la Ley N° 19.670 y el Decreto N° 64/020.

En referencia a la trazabilidad en el intercambio de datos y derechos asociados Uruguay
aprobod el Convenio 108 para la Proteccion de las Personas con respecto al Tratamiento de Datos
Personales (incorporado por la Ley N° 19.030) y obtuvo el estatus de pais adecuado en los tér-
minos de la Comision Europea por medio de la Decisidn N2 2012/484/EU, que habilita los flujos
transfronterizos de datos entre la Unién Europea y Uruguay sin necesidad de garantias adiciona-
les.

Sin embargo, el tratamiento sobre el flujo transfronterizo de datos es uno de los temas
gue se encuentra en la agenda de los tratados comerciales y aun no se ha desarrollado a nivel
local. Se destaca unicamente el acuerdo de libre comercio suscripto con Chile que permite la
transferencia transfronteriza de informacion, incluyendo la de caracter personal, para la actividad




comercial (Bustos, Palazzi y Rivero, 2021).

Recientemente, se promulgd la Ley N° 19.948 que aprobd el Protocolo de Enmienda del
Convenio para la Proteccion de las Personas con respecto al Tratamiento de Datos Personales
(Convenio 108+).

Con respecto a las formas de acceso y publicacidon de datos, la Ley N2 18.381 de acceso
a la informacion publica y el Decreto N° 232/010 disponen gque las entidades publicas estan
obligadas a publicar informacion sobre transparencia activa en sus sitios web. La publicacion
de dichos datos debe efectuarse en formato abierto, estandar, libre y las licencias de software
a contratar deben ser preferentemente de software libre (IMPO, 2014a).

El art. 82 de la Ley N° 19.355 determina al responsable del dictado de las Directrices Téc-
nicas para la Apertura de Datos. Las mismas fueron creadas en el marco del Grupo de Trabajo
de Datos Abiertos con integrantes de entidades publicas, la sociedad civil e instituciones aca-
démicas.

Innovacién en la creacién de normas: sandbox regulatorio

Los tiempos de creacidon de normas legales y reglamentarias suelen ser lentos
Yy No acompasarse a la rapida divulgacion y adopcidén de nuevas herramientas
tecnoldgicas. Es por ello que algunos érganos reguladores recientemente han
experimentado con la creacidon de espacios controlados en los que se permite
que los actores publicos o privados actuen sin los limites o requisitos que aplican
normalmente a una actividad reglada. Se trata de espacios controlados, delimita-
dos y de reglas flexibles en el desarrollo de producto y/o servicios con técnicas e
infraestructura innovadora.

Estas experiencias, utilizadas principalmente en industrias altamente reguladas,
pueden ofrecer evidencia sobre la conveniencia o eficacia de determinadas nor-
mas. Sin embargo, no deben descuidar la atencién a los derechos fundamentales
gue se puedan ver vulnerados en busqueda de una mayor productividad o efi-
ciencia.

AGESIC realizd un relevamiento a nivel de derecho comparado en paises como
Espafa, Finlandia, Reino Unido, Colombia y Argentina sobre los usos de los san-
dbox (BBVA, 2018). El objetivo fue promover una ley de marco general sobre la
tematica aunque todavia no ha avanzado mas alld de ese primer informe (AGE-
SIC, 2020).




La portabilidad numérica y la privacidad

Desde el 12 de enero de 2022 se encuentra vigente en Uruguay la portabilidad
numeérica, que permitird a los usuarios de telefonia mdévil cambiar de compafia sin
perder su numero.

El operador contratado a través de un proceso de licitacidon de la Unidad Regula-
dora de Servicios de Comunicaciones (URSEC) para administrar la base de datos
es el Consorcio Cleartech-Citel (CPN, 2021).

El Sindicato Unico de Telecomunicaciones (SUTEL) presentd varias intimaciones
judiciales alertando sobre los riesgos a la privacidad de los datos de los usuarios,
fundados en la implementacién técnica de la portabilidad y a las vulnerabilidades
que se introduciran. Del analisis del contrato advierten falencias en el disefio en
la Base de Datos Administrativa, disposiciones del contrato contrarias a la Ley de
proteccion de datos y la creacion de una puerta abierta para recolectar datos in-
necesarios para la prestacion del servicio.




4. La gobernanza en funcionamiento

Establecer un marco de gobernanza para los datos puede cumplir una serie de funciones.
Asi, por mencionar algunas, se puede buscar formalizar o profesionalizar la gestién, generar
medidas de cumplimiento y vigilancia, redisefar los procesos de toma de decisiéon o generar
oportunidades de reutilizacidon y aprovechamiento por la sociedad civil. Estas funciones no son
excluyentes entre si, sino que generalmente ocurren simultdneamente.

Un ejemplo de investigacion y el redisefio de la toma de decisiones es el Consejo Honora-
rio de Transparencia Estadistica de la Fiscalia General de la Nacion (FGN). Establecido en 2018, el
Consejo integra a cinco académicos y académicas de politicas publicas de datos y el sistema de
justicia criminal (FGN, 2018a). Entre sus objetivos, figura expresamente el de establecer una po-
litica de transparencia para producir y publicar informacion estadistica, ademas de la busqueda
de oportunidades para generar conocimiento aplicable al disefio de politicas publicas en colabo-
racion con organizaciones académicas y de la sociedad civil organizada (FGN, 2018b). Es decir,
el comité conformado por la Fiscalia luego de la entrada en vigencia del nuevo Cddigo de Pro-
cedimiento Penal buscd generar un cambio en la toma de decisiones del organismo mediante la
publicacion y reuso de los datos por parte de otras instituciones involucradas en el sistema penal.

Otras veces, las organizaciones de la sociedad civil pueden alertar sobre determinados
usos de los datos y que esto resulte en un cambio, o incluso mejoras, en las practicas de las insti-
tuciones. Asi, por ejemplo, en junio de 2015, el Plan Ceibal y la Administracion Nacional de Educa-
cion Publica (ANEP) anunciaron la firma de un convenio con el servicio de Google For Education
gue posibilitaria el uso de sistemas de comunicacion y almacenamiento ofrecidos por la empresa
Google a estudiantes y docentes del Sistema Educativo Uruguayo, tanto publico como privado.
Ante esta situacion, un conjunto de académicos y miembros de la sociedad civil publicaron una
carta abierta en la que manifestaban su preocupacion acerca del proceso de toma de decisidon
y el impacto que esta pudiera tener sobre la privacidad de las nifias y los nifios (Rebelidn, 24 de
junio de 2015).

Si bien el acuerdo siguid adelante y se mantiene vigente hasta el dia de hoy, el reclamo
puede haber sido uno de los factores para generar un cambio en la forma de toma de decisiones
sobre la gobernanza de los datos en la institucidn. La denuncia publica motivé un Dictamen de la
Unidad Reguladora y de Control de Datos Personales (URCDP) sobre el uso de la aplicacion por
parte de estudiantes y docentes (2015). Asimismo, en 2018 Ceibal consolidé un Comité de Priva-
cidad y cred un Comité de Etica para el Uso de Datos en la Educacién integrado por expertos y
expertas de quince instituciones (Centro Ceibal, 2018).

A pesar de los buenos esfuerzos por integrar estos consejos o comités de expertos, las
iniciativas carecen de continuidad en el tiempo. Tanto el Consejo Honorario de la FGN, como el
Comité de Etica del Plan Ceibal, tuvieron sus ultimas actuaciones en 2019 y ambos se encuentran
hoy desarticulados. Para consolidar practicas y ganar legitimidad es necesario que este tipo de
iniciativas perduren en el tiempo, trasciendan reclamos o situaciones puntuales y desarrollen su

propia institucionalidad.



Otra de las formas en las que las instituciones publicas han fomentado el reuso de datos
de interés publico y la investigacion a partir de ellos ha sido la organizacidon de eventos abiertos
en la modalidad de hackatones. Asi, por ejemplo, AGESIC organizd en 2019 la IA-CKATON, un
evento que busco soluciones innovadoras para la prestacion de servicios publicos mediante el
uso de datos abiertos (30 de mayo de 2019). Asimismo, en agosto de 2021, el Instituto Nacional
de Estadistica (INE) organizd la Hackatdon de Datos con el objetivo de promover la investigacion
e innovar en la produccion estadistica a través del fomento del uso de registros administrativos.
En un proceso de varias etapas, se premiaron proyectos de grupos de trabajo en tres categorias:
Historias de Datos, Visualizaciones y Machine Learning (INE, 2021a).

Otras veces, son los propios actores sociales quienes exigen cambios en la forma de go-
bernanza para asi generar oportunidades de reutilizacion e investigacion. Este parece haber sido
el objetivo de la Red de Gobierno Abierto (RGA), que en 2021 publicd una declaracion reclaman-
do mayor apertura, transparencia y comunicacion en los datos referentes a la atencion sanitaria
durante la pandemia (4 de agosto de 2020). En esta declaracion se solicitaba, por ejemplo, el
acceso a metadatos asociados a la aplicaciéon Coronavirus Uy, asi como su codigo fuente vy la
publicaciéon en formatos abiertos de diferentes datos de los pacientes vy fallecidos por COVID-19.
La transparencia se convierte asi en uno de los pilares fundamentales de los reclamos para la
participacion de la sociedad civil organizada.

Estadisticas de movilidad

Una experiencia de compartir datos entre sector publico y privado es la del Insti-
tuto Nacional de Estadistica con las empresas de telefonia movil. En abril de 2021,
el INE anuncio la produccion experimental de estadisticas a partir del uso de datos
de telefonia celular. Esta informacion se puede utilizar para analisis de trafico, tu-
rismo, migraciones, actividades culturales, etc. La actividad se enmarca en el pro-
yecto Governance support for public private data sharing, apoyado por la Global
Partnership for Sustainable Development Data (GPSDD, 2021). Entre los objetivos
explicitos se encuentra “apoyar el cierre de brechas de capacidad en relacidon con
las cuestiones de gobernanza y gestion inherentes al intercambio de datos entre
el sector publico y privado” (INE, 2021b).




App Coronavirus

Coronavirus Uy fue una de las primeras medidas digitales adoptadas por el
gobierno uruguayo para afrontar la epidemia de COVID-19. La aplicacidon movil
ofrece informacioén sobre la evolucion del virus ademas de datos médicos, como
resultados de tests PCR y del proceso vacunatorio, y las alertas de exposicion
desarrolladas por Apple y Google. Ha sido caracterizada primordialmente como
un medio para conectar al usuario con su prestador (Yael, 2021).

La aplicacion cuenta con algunas caracteristicas que han sido destacadas en la
region. La rapidez del despliegue, la coordinacion de AGESIC vy la eleccion del
estandar global de Apple y Google en lugar de desarrollos propios, son aspectos
gue diferencian el caso uruguayo frente a otros paises. Estas decisiones le han
permitido, por ejemplo, ser la primera aplicacion de América del Sur en integrar-
se al sistema de certificado digital COVID-19 de la Unién Europea (21 de diciem-
bre de 2021).

Sin embargo, existen también algunas criticas sobre su proceso de desarrollo y
la falta de informacidn sobre aspectos relevantes para el control de los derechos
humanos. Respecto al proceso de desarrollo, no se realizd un llamado publico
para su disefio, sino que se utilizd un mecanismo de compra directa con la em-
presa Genexus, sin evaluar otras opciones.

Las organizaciones de la sociedad civil también han sefalado que el gobierno
debe incorporar mecanismos de evaluacion mas amplios, considerando las res-
tricciones en la posibilidad de auditar el cddigo fuente, limitado Unicamente a
las instituciones que activamente lo soliciten e indiguen su proposito. También
se apunto a la falta de una evaluacion de impacto sobre derechos humanos, la
escasa informacion sobre el funcionamiento de la aplicacion y las medidas de
seguridad incorporadas.

Medidas para la aplicaciodn

Contar con altos niveles democraticos o con leyes que reconozcan derechos puede no ser
suficiente para que las garantias se vuelvan efectivas. En un mundo donde los principales activos
se vuelven intangibles puede resultar dificil para los Estados hacer cumplir sus normas previstas
para una realidad de fronteras claras y activos tangibles. Es por ello que, para analizar la gober-
nanza que se realiza sobre los datos, es necesario desarrollar nuevas instituciones y herramientas
gue les permitan elevar los niveles de cumplimiento y aumentar la eficacia de sus normas.

La experiencia de los Consejos Consultivos

Un ejemplo de ello han sido las autoridades de proteccion de datos personales que los
paises han creado para atender los problemas devenidos con el tratamiento automatizado de
informacioén. Uruguay, siguiendo el modelo europeo, cred la Unidad Reguladora y de Control de
Datos Personales (URCDP) a la cual le compete el control del cumplimiento de la Ley de protec-
cion de datos personales y de sus principios por parte de actores publicos y privados. La Unidad
tramita denuncias y emite dictdmenes para el cumplimiento de la ley.

Un ejemplo de la constitucion de érganos multisectoriales para la gobernanza de los datos

1 Véase supra 23.



son los Consejos Consultivos de la URCDP, la Unidad de Acceso a la Informaciéon Publica (UAIP)
y la Unidad de Certificacidn Electronica (UCE) pertenecientes a la AGESIC. En estos tres organis-
mos, encargados de regular y controlar aspectos centrales de los derechos digitales en el pais, se
constituyeron Consejos integrados por representantes de los tres poderes del Estado ademas de
la academia y la sociedad civil.

Segun las diferentes leyes constitutivas de las unidades, los Consejos Consultivos asisten a
los Consejos Ejecutivos en el desarrollo de sus tareas. Si bien estos pueden ser consultados por
el Consejo Ejecutivo sobre cualquier aspecto de su competencia, siempre deben ser consultados
cuando se ejerzan potestades de reglamentacion.

Para conocer la incidencia de estos consejos en la practica, como parte de este trabajo
se realizaron tres solicitudes de acceso a la informaciéon publica de acuerdo a la Ley N° 18.381 a
través de la plataforma QueSabes.uy y el Sistema de Acceso a la Informacion Publica (SAIP). Las
solicitudes buscaban responder la siguiente pregunta, ccual ha sido la actuacion de los respecti-
vos Consejos Consultivos durante los ultimos cinco afios? Para ello se solicitd a los tres organis-
mos informacioén sobre el funcionamiento del Consejo Consultivo de la Unidad en los ultimos 5
afos. A saber:

e Cantidad de reuniones del Consejo Consultivo.

¢ Organismos y personas participantes en cada una de las reuniones del Consejo
Consultivo.

* Actas de las reuniones del Consejo Consultivo.

e Decisiones y resoluciones adoptadas en las reuniones.

+ Decisiones que haya adoptado el Consejo Ejecutivo de la Unidad y/o AGESIC res-
pecto de lo decidido en las reuniones del Consejo Consultivo.

e Toda otra informacidén que considere relevante o de interés publico sobre la actua-
cion del Consejo Consultivo de la Unidad.

Las respuestas proporcionadas por los organismos fueron sistematizadas en la Tabla | que figura
en el Anexo .

A partir de las respuestas es posible identificar algunas fortalezas en el sistema de con-
sejos consultivos vigente. Se trata de un ejemplo de organismos multisectoriales constituidos
legalmente para su permanencia en el tiempo. A diferencia de otras iniciativas que han surgido
a raiz de hechos o intereses puntuales y no han logrado mantenerse, los Consejos Consultivos
fueron consolidados en cada una de las leyes de creacion de las unidades y llevan mas de diez
aflos de funcionamiento.

Ademas, los consejos estdn compuestos por organismos que representan diferentes inte-
reses y roles. Se componen de 6rganos de representacion directa, otros vinculados a la justicia,
reguladores y cdmaras empresariales. Los integrantes, con la excepcidon quizads de la URSEC,
tienen la particularidad de no tener su competencia abocada a los datos o tematicas especifica-
mente digitales. Esto permite un abordaje mas amplio, en el que los actores de diferentes rubros
dialoguen directamente con los Consejos Ejecutivos, que si pertenecen a la orbita de AGESIC.

Es posible ademas identificar organismos que tienen un rol especialmente relevante por
formar parte de varios Consejos Consultivos. El Poder Judicial y la Universidad de la Republica
cuentan con participacion en los tres espacios mientras que el Poder Legislativo, la Cadmara Na-
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cional de Comercio vy la Fiscalia General de la Nacioén participan en dos de los espacios. Esto los
posiciona en un lugar privilegiado como actores con peso en la gobernanza de datos.

Por otra parte, lama la atencion la falta de presencia de organizaciones de la sociedad civil
en los Consejos Consultivos de la URCDP vy la UCE. Teniendo en cuenta la relevancia de la priva-
cidad en las discusiones sobre manejo de datos, es curioso que no se haya integrado a organiza-
ciones de la sociedad civil (aunque la academia si esta presente). Por otra parte, si bien hasta el
momento la UCE ha sido un organismo con un perfil eminentemente técnico, su rol podria cobrar
mayor relevancia con la creciente importancia y masificacion de los sistemas de identificacidn
digital. La incorporacion de discusiones alrededor de este tema y su impacto en los derechos
humanos podria ser el lugar desde el cual la sociedad civil reclame participacion.

La experiencia de la UAIP, donde si tiene un lugar la sociedad civil parece ser un ejemplo
de la incidencia de estas organizaciones en los consejos. En su Consejo Consultivo ha participado
activamente la RGA vy sus integrantes como CAinfo, llegando incluso a tratar un proyecto de re-
forma a la ley de acceso en 2016. Ademas, el Consejo integra activamente los procesos de mesas
de didlogos de gobierno abierto y el premio a la transparencia. Estas experiencias reflejan un rol
mas activo de este Consejo en los temas si se lo compara con los otros. Esto quizas se deba a la
iniciativa de la sociedad civil desde el mismo Consejo o a la existencia de otros canales de inter-
cambio entre estas organizaciones y el gobierno alrededor de temas como gobierno abierto y
transparencia. El ejemplo de la UAIP parece demostrar un buen camino para apoyar la inclusiéon
de este sector en los Consejos Consultivos de las otras unidades o de otros futuros Consejos a
crearse.

A partir de las respuestas brindadas por las unidades no fue posible identificar decisiones
estratégicas o de gran envergadura a partir de los planteamientos de los Consejos Consultivos.
Las reuniones consisten en sesiones informativas sobre el funcionamiento de la unidad y los
avances de los respectivos Consejos Ejecutivos, con alguna incidencia en cuestiones administra-
tivas. Siguiendo la normativa, son consultados cuando las unidades realizan tareas de reglamen-
tacion pero de las actas no surge un rol decisorio sobre estas cuestiones.

En definitiva, la experiencia de los Consejos Consultivos como organos multisectoriales
parece ser un buen ejemplo del camino a tomar para la gobernanza de datos en Uruguay. Se trata
de 6rganos constituidos por ley, con participacion de diversos organismos con variados roles y
sostenidos en el tiempo con foco en una tematica particular.

Sin embargo, también de esta experiencia se pueden extraer algunas lecciones. Ya sea por
sus limitantes legales o por el funcionamiento adoptado, el rol de estos organismos es meramen-
te de asistencia, sin poder vinculante. De sus decisiones, no parece extraerse una incidencia real
sobre el funcionamiento, politicas o gobernanza de los temas de su competencia. Por el contra-
rio, segun las actas, la mayor parte de sus reuniones estan dedicadas a recibir informacion de los
Consejos Ejecutivos, no a asesorarlos o brindar aportes propios.

Aunque estos Consejos Consultivos pueden ser muy buenas ideas para legitimar las deci-
siones y buscar soluciones que contemplen diferentes intereses, en la practica también pueden
ser meros homologadores de las decisiones de los érganos ejecutivos. Para mejorar su funciona-
miento y profundizar en esta linea de trabajo, podrian reforzarse en pos de una mayor incidencia
en la politica y las decisiones a tomar por las unidades, e integrar representacion de la sociedad




civil donde no esté presente.

Otros mecanismos de aplicacidn

Ademas de la creacion de nuevas institucionalidades, los gobiernos pueden generar ins-
trumentos o herramientas que aumenten sus capacidades para la aplicacion de normas. Estos
esfuerzos se encuentran relacionados con la creciente atencidon que los gobiernos han prestado
a la soberania sobre los datos (Panday y Malcolm, 2018).

Ejemplos de este tipo de medidas son los registros de activos o el establecimiento de
requisitos de localizacion de datos. Asi, la Ley de Proteccion de Datos Personales establecio la
obligatoriedad del registro de las bases de datos publicas o privadas (art. 24 y 28). Si bien esta
medida fue removida en las actualizaciones del marco de proteccion de datos europeo, tras la
entrada en vigor del RGPD en 2018, la ley uruguaya mantiene vigente el requisito. Este registro
permite a la URCDP tener mayor conocimiento y facultades de control sobre las bases de datos
en uso en el pais y las medidas utilizadas para su protecciéon. Ahora bien, que estas facultades se
traduzcan en un control efectivo, requiere mas que la prevision normativa, también de recursos
e infraestructura.

Otro ejemplo, aungue solo para las bases de datos publicas, se encuentra en el Decreto N°
92/014 . Este Decreto establecid que los sistemas informaticos de la Administracion Central de-
ben estar alojados dentro del territorio nacional, con excepcidon de aguéllos que “no constituyan
un riesgo para el organismo” (2014b). Ademas, fijo los requisitos técnicos que deben tener los
centros de datos que alojen esta informacién, incluyendo controles de acceso, gestion de moni-
toreo y disponibilidad del servicio.

La territorialidad juega un rol clave en la posibilidad de hacer cumplir el marco juridico e
influye directamente en la relacion de los usuarios con las grandes plataformas de internet como
Facebook, Google, Twitter, Amazon, WhatsApp y LinkedIn. Por lo tanto, emergen varias cues-
tiones preocupantes: los riesgos a la privacidad, la posibilidad de vigilancia, la monetizacion de
los datos, la filtracidon de datos y la falta de reglamentacidon especifica sobre la proteccion de los
datos personales que gestionan estas plataformas a nivel mundial.

Un ejemplo de los riesgos fue el caso de Cambridge Analytica en 2018, donde la informa-
cion de mas de 50 millones de perfiles de Facebook fue recolectada para generar perfiles de los
usuarios, predecir sus comportamientos e influir con la campafa politica en el resultado final de
la eleccion de EEUU. En ese momento, la URCDP solicité formalmente a Facebook que le informe
sobre si hubo uruguayos que se vieron afectados por la fuga de informacioén del caso y qué me-
didas se tomaron al respecto (Camara de Representantes, 2018).

Estas empresas no suelen tener sus centros de datos ni oficinas comerciales en territorio
uruguayo lo que dificulta la posibilidad de realizar reclamos en casos de perjuicios o violaciones
sobre los datos. Los posibles costos de un juicio en el exterior o los tiempos insumidos en las
notificaciones en otro pais desalientan los reclamos de las personas usuarias, que pueden ver
vulnerados sus derechos protegidos por normas nacionales o internacionales. Esta situacién po-
dria llegar a cambiar con la instalacién de centros de datos en Uruguay como los anunciados por
Google y los evaluados por Amazon (Muracciole, 10 de agosto de 2021).




La modificacidn a la Ley de Proteccion de Datos Personales mencionada anteriormente in-
cluyd también la prevision de extraterritorialidad. La modificacion del ano 2018 amplio el ambito
de aplicacién de la Ley de Datos Personales a las actividades que estén relacionadas con bienes
0 servicios dirigidos al publico uruguayo, aun cuando las actividades sean realizadas desde el
exterior (IMPO, 2018, art. 37). Si bien se trata de una medida que busca reforzar las capacidades
de aplicar la norma y subraya la importancia del tema, los organismos encargados de ejecutar
la norma pueden encontrar problemas practicos (CEPAL, 2020). Paises pequefios, con menores
presupuestos y poder econdmico pueden encontrarse en desventaja frente a empresas que igua-
lan o multiplican sus capacidades o ante paises mas poderosos.

En definitiva, el robusto marco juridico elaborado por Uruguay puede encontrar algunos
déficits al momento de su aplicacion. Cuestiones como el tamafno del pais, la localizacion de las
empresas, vy las estructuras montadas para su control tienen un impacto directo en la capacidad
de ejercer jurisdiccion y hacer ejecutar lo juzgado. Esta dimensidn no puede ser ignorada al mo-
mento de realizar un analisis de la gobernanza de los datos en el pais.

Convenio ISOC - AGESIC

AGESIC e Internet Society organizaron en 2019 un Grupo de Trabajo sobre Se-
guridad en Internet de las Cosas para trabajar alrededor de dos temas: la pro-
teccion del consumidor vy la resiliencia de la red. El Grupo se integré con mas
de 60 personas entre ellas, autoridades nacionales, representantes de diversos
organismos y empresas publicas y privadas, de la academia, de la sociedad civil
y de la comunidad técnica. El proceso de trabajo se conformd de reuniones pre-
senciales y trabajo colaborativo en linea entre los meses de julio y noviembre de
2019, con la presentacion final de un documento con el mapeo de riesgos vy la
proposicion de recomendaciones generales.

El trabajo del grupo llegd a mapear riesgos y soluciones relativas al manejo de
datos de los usuarios. Asi, por ejemplo, recomendd minimizar la recoleccion
de datos personales, anonimizarlos en casos de transferencia a terceros e im-
plementar mecanismos de autenticacion robustos (AGESIC, 11 de diciembre de
2019).




Divulgacién de datos abiertos

La comunidad de datos abiertos de América Latina ha sido sefalada como una de
las principales impulsoras de una gobernanza de datos distributiva de los benefi-
cios de los datos de manera mas democratica (Baack y Maxwell, 2020).

En Uruguay, las organizaciones sociales que integran la RGA han procurado una
participacion activa en las mesas de trabajo y consultas publicas sobre el uso de
los datos.

Por otra parte, la divulgacion de los datos del gobierno se realiza a través del
Catdlogo Nacional de Datos Abiertos. El Catalogo fue creado en 2012 como una
herramienta para acceder a datos abiertos de organismos publicos, academia,
organizaciones de sociedad civil y empresas privadas. Es gestionado por AGESIC
y cuenta con mas de 2000 conjuntos de datos abiertos publicados y aplicaciones
que utilizan los mismos.

Rendicidén de cuentas y transparencia

El repaso por los casos de la gobernanza en funcionamiento y las medidas de aplicaciéon
de las normas dan cuenta de la necesidad de establecer mecanismos de rendicidén de cuentas
gue contribuyan a transparentar los procesos de toma de decision, asi como evaluar su impacto.
Los distintos mecanismos de rendicién de cuentas permiten monitorear el cumplimiento de nor-
mas, politicas y programas, incentivando de esta manera la transparencia en la gestién publica.

La gobernanza democratica de los datos requiere de mecanismos de rendicion de cuentas
gue transparenten el uso de los datos. Esto se traduce en establecer cudles son los deberes de
cuidado, expectativas y obligaciones de transparencia de los actores implicados en el proceso
de construccioén y posterior auditoria del uso de los datos, garantizando la proteccion de las per-
sonas.

En el ejercicio de la gobernanza de datos juegan un rol fundamental las normas de acceso
a la informacidn publica y las politicas de datos abiertos impulsadas por los gobiernos. En este
sentido, la Ley N2 18.381 de Acceso a la Informacion Publica se ha convertido en una de las prin-
cipales herramientas para el monitoreo de la actuaciéon de los organismos publicos.

Una de las areas donde mas se ha elevado el nivel de cuidado requerido a los diferentes
actores del ecosistema ha sido la proteccion de datos personales. En 2018, luego de la entrada
en vigencia del GDPR, se aprobd la modificacion de la Ley de Protecciéon de Datos que elevd los
requisitos de los responsables de tratamiento. Se impuso el deber de responsabilidad proactiva,
gue exige la privacidad desde el disefio, por defecto y la evaluacion de impacto.? Ademas se
requirid la designacion de delegados de proteccion y la comunicaciéon de vulnerabilidades de
seguridad a los titulares de los datos.

2 En 2020 la URCDP, en conjunto con la Agencia de Acceso a la Informacién Publica de la Republica Argentina, publico la
Guia de Evaluacién de Impacto en la Proteccién de Datos, disponible en https://www.gub.uy/unidad-reguladora-control-datos-per-
sonales/comunicacion/publicaciones/guia-evaluacion-impacto-proteccion-datos
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Otro de los aspectos que genera una creciente preocupacion, principalmente desde la so-
ciedad civil, es la falta de transparencia en el uso de sistemas de Inteligencia Artificial. La |6gica
en la que funcionan estos sistemas no siempre resulta explicable y menos adn en un lenguaje
claro y accesible. Esto puede generar desconfianza en los ciudadanos.

Al respecto, AGESIC desarrolld la Guia de Estudio de Impacto Algoritmico para orientar
a las organizaciones en el analisis de sistemas que usan aprendizaje automatico. Se trata de una
herramienta que, mediante un cuestionario, permite realizar evaluaciones en aqguellas organiza-
ciones que busquen implementar sistemas automatizados de apoyo a la toma de decisiones.

Por ultimo, el control y balance puede recaer en los sistemas de justicia. Tanto la ley de
proteccion de datos personales como la de acceso a la informacidon publica prevén acciones ju-
diciales para hacer valer los derechos.




Historia Clinica Electrénica y el balance entre deberes y derechos

La pandemia dinamizd muchos de los procesos de digitalizacion en la
gestion de la salud, que implica la construccion y manejo de datos de
alto nivel de sensibilidad y con un gran potencial de generar tanto bene-
ficios como dafos para las personas.

En este contexto, el Ministerio de Salud Publica desarrollé una plataforma
de Big Data llamada “Datalake salud”, que utiliza datos distribuidos en
diferentes sistemas y organizaciones como por ejemplo el Sistema Infor-
matico de Vacunas, estadisticas del INE y la Agenda Electronica (Carro y
Farro, 2021). Segun la presentacion del sistema, los datos fueron anonimi-
zados e integrados al Datalake para su procesamiento y distribuciéon con
las herramientas Superset y Pentaho, en los cuales se definieron dos di-
mensiones de analisis: cobertura de vacunacion y efectividad de vacunas.

Desde 2010 Uruguay implementa la Historia Clinica Electrénica Nacional,
gue se ha establecido como el derecho de todo paciente a que se lleve
un registro unico con todos los datos e informacion sobre sus procesos
de atencion de salud desde su nacimiento hasta su muerte.

Para llevar adelante este proyecto se desarrollaron mecanismos de coo-
peracion y supervision sobre los prestadores de salud junto con un ba-
lance sobre los derechos de los usuarios del sistema (IMPO, 2018, art.
194). Asi, por ejemplo, se establecid la obligatoriedad de la incorporacion
de los prestadores a la plataforma de historia clinica electronica y el de-
ber de mantener los datos actualizados vy la trazabilidad sobre todos los
accesos a la historia del paciente.

Por otra parte, se previo expresamente el derecho de las personas a opo-
nerse al acceso a sus datos y la posibilidad de administrar electronica-
mente los permisos para el acceso por parte de las instituciones de salud
publicas o privadas a su informacion clinica a través de la plataforma
(IMPQ, 2019).




5. Los pasos hacia adelante

Uruguay fue destacado en la reunidn por sus fortalezas democraticas y el desarrollo en el
despliegue de servicios de telecomunicaciones y gobierno digital. Gracias a ello, cuenta con cier-
tas condiciones que la gobernanza democratica de datos necesita. Asi, por ejemplo, cuenta con
un marco legal de derechos humanos ajustado a los estandares internacionales y regionales. En
teoria, es posible afirmar que el pais ha incorporado las garantias suficientes para que las perso-
nas puedan hacer valer sus derechos ante situaciones de abuso, exceso, o falta de transparencia
y mecanismos de rendicidon de cuentas.

Asimismo, el pais cuenta con las capacidades e infraestructura para generar espacios de
participacion de la ciudadania en la creacion de las politicas publicas, el proceso de construccion
y posterior uso de esos datos. Asi se ha demostrado a través de diferentes iniciativas que con-
sideran la dimensidon de la gobernanza e incluso practican formas de participacion innovadoras
como la experiencia sobre internet de las cosas, un esfuerzo conjunto entre el Estado y la Internet
Society.

En los espacios relativos a la gobernanza de datos es posible identificar una participacion
preponderante del sector publico, siendo mas escasas las intervenciones e intercambios con el
sector privado. Especificamente, se destaca la actividad de AGESIC, como el gran actor relevante
y articulador de la mayoria de las iniciativas. En este sentido, las definiciones de lo que se entien-
de por “gobernanza” a nivel local provienen principalmente del trabajo de esta Agencia.

La incursion de otros organismos en la creacion de espacios fueron esfuerzos aislados que
carecieron de continuidad en el tiempo. Asi, los mecanismos de gobernanza horizontal de los
datos con buenas perspectivas como Transforma Uruguay, el Consejo Honorario de Transparen-
cia Estadistica de la FGN, el Comité de Privacidad y el Comité de Etica para el Uso de Datos en
la Educacion, no se mantuvieron en el tiempo. En este sentido, podria suponerse que los orga-
nismos no identifican en los datos uno de los ejes centrales de su competencia o que el interés
alrededor de estos temas crece ante un problema o denuncia y luego decrece mientras nuevos
hechos ocupan la agenda institucional. Lo que si, se requiere de un estudio en profundidad para
corroborar estas impresiones.

Por su parte, el involucramiento del sector privado considera deficiente, el sistema de in-
centivos y presupuesto de los organismos publicos para concretar las iniciativas y compromisos.
Se observa la falta de motivacidn para invertir tiempo y recursos en compartir datos, algunas
limitaciones legales vinculadas a la proteccion de la privacidad de los datos, los derechos de los
consumidores y las normas de competencia.

Las organizaciones de la sociedad civil han construido su participacion principalmente
desde el drea de la transparencia y los movimientos de datos abiertos. Es posible observar que
las organizaciones sociales han participado cumpliendo diferentes roles. En algunos casos han
actuado desde la coparticipacion y cocreacion de espacios como los Planes de Gobierno Abierto
y en otros roles relacionados con la demanda sobre la toma de decisiones de los datos, como




ocurrid en las cartas abiertas por el Convenio Google-Ceibal o la transparencia sobre COVID-19.

Si bien ha participado en diferentes instancias y desde diferentes posiciones, no fue posi-
ble identificar una construccién propia de lo que se entiende por gobernanza desde la sociedad
civil organizada. Su participacion en estos temas se ve, en muchas ocasiones, condicionada a los
espacios generados desde el gobierno, con las dificultades y limitaciones que ello implica. Esto
puede a su vez impactar en su capacidad para mantener la participacion a lo largo del tiempo por
falta de recursos. En este sentido, se deberian generar mayores garantias y recursos para que se
sostenga en el tiempo vy su incidencia sea efectiva.

De esta manera, el involucramiento principal del sector publico frente al privado vy tercer
sector impacta en la gobernanza. Es dificil encontrar experiencias donde se compartan datos
entre actores de diferentes sectores o enfoques de cooperativas de datos que puedan generar
beneficios a la ciudadania y aprendizajes para los involucrados. Se destaca la iniciativa del INE
con las operadoras moviles sobre estadisticas de movimiento, la cual forma parte de una campa-
fa de una organizacion internacional.

En conclusion, Uruguay muestra una solida institucionalidad, un marco legal adaptado a
los estandares internacionales y varias incipientes experiencias que demuestran cierto interés
por avanzar en una gobernanza democratica. Sin embargo, aun hay lugar para llevar los papeles
a la practica. Es necesario avanzar en la construccion de lugares de mayor participacién e inter-
cambio en la forma de gestionar los datos, con mayor involucramiento del sector privado vy la
sociedad civil.

Recomendaciones

e Institucionalizar espacios de gobernanza de datos para que estos tengan continuidad en
el tiempo y pasen a integrar los procesos de toma de decision de los organismos.

e Evaluar la experiencia de los Consejos Consultivos de la Unidad de Datos Personales, Uni-
dad de Acceso a la Informacion y Unidad de Certificacion Electronica teniendo como
referencia su constituciéon en normas de rango legal desde hace mas de diez afios vy su
integracion multisectorial.

 Reforzar el rol de los Consejos Consultivos para dotarlos de mayor relevancia en las deci-
siones de los organismos, ampliar su composicion y garantizar sus recursos, asi como su
continuidad en el tiempo.

« Avanzar en la interoperabilidad y transversalidad de perspectiva en la construccion de los
datos que se generan por parte de las diferentes instituciones.

e Potenciar la reutilizacidon de datos abiertos generados por instituciones publicas por parte
de empresas privadas para generar valor agregado a la sociedad.

« Ampliar las experiencias de intercambio de datos entre instituciones publicas y empresas
privadas mediante la generacion de incentivos para que las organizaciones compartan o la
creacion de intermediarios que se encarguen de velar por los intereses de todas las partes
involucradas.

e Generar desde la sociedad civil una concepcidén de lo que significa una gobernanza demo-
cratica de datos y ampliar la participaciéon de organizaciones no directamente involucra-
das en tecnologia.

«  Promover una efectiva participacion de las organizaciones de la sociedad civil en los espa-




cios de gobernanza que existen y a crearse. Las experiencias de gobierno abierto y trans-
parencia parecen ser aguellas en donde se generan mayores intercambios y su evaluacion
es necesaria para recabar aprendizajes de cara a nuevas formas de participacion.

Avanzar en los mecanismos de aplicacion que permitan garantizar los derechos de las per-

sonas con respecto a sus datos frente a las grandes plataformas de internet.




Anexo

Informacion
solicitada
Cantidad de reu-
niones del Consejo

Consultivo desde
2016.

URCDP

5 reuniones

UAIP

5 reuniones

UCE

2 reuniones

Organismos partici-
pantes en las reu-
niones del Consejo
Consultivo (repre-
sentantes actuales).

Poder Legislativo
(Viviana Campagna)
Poder Judicial (John
Pérez)

Fiscalia General de
la Nacion (Mariella
Saettone)

Camara Nacional de
Comercio y Servi-
cios (Juan Mailhos)
Universidad de la
Republica (Marcelo
Bauza)

Poder Legislativo
(Ximena Pinto)
Poder Judicial (Bea-
triz Crudeli)
Sociedad Civil
(CAinfo)

Fiscalia General de
la Nacion (Mariella
Saettone)
Universidad de la
Republica (Pablo
Balarini)

Poder Judicial (Ho-
racio Vico Domin-
guez)

Banco Central del
Uruguay (Elizabeth
Oria)

URSEC (Janet Cer-
Vi)

Cadmara Nacional de
Comercio y Servi-
cios (Felipe Alonzo)
Universidad de la
Republica (Nora
Sobrino)

Actas de las reu-
niones del Consejo
Consultivo.

Proporcionadas con
el pedido de acceso.
LINK

Disponibles en
LINK

Proporcionadas con
el pedido de acceso
LINK

Decisiones y reso-
luciones adoptadas
en las reuniones.

Reuniones infor-
mativas sobre el
funcionamiento del
Organismo y el Con-
sejo Ejecutivo.

Se intercambia so-
bre diversos proyec-
tos de ley relativos
a la proteccion de
datos personales.

Reuniones infor-
mativas sobre el
funcionamiento del
Organismo y el Con-
sejo Ejecutivo.

En 2016 se discu-
tiod la propuesta de
reforma de la Ley de
Acceso a la Informa-
cion Publica presen-
tada por la Red de
Gobierno Abierto.

Reuniones infor-
mativas sobre el
funcionamiento del
Organismo y el Con-
sejo Ejecutivo.




Informacion
solicitada

Decisiones que haya
adoptado el Con-
sejo Ejecutivo de la
Unidad y/o AGESIC
respecto de lo deci-
dido en las reunio-
nes de este.

URCDP

Las modificacio-
nes propuestas que
resultaron en la
promulgacion de los
arts. 37 a 40 de la
Ley N°19.670, vy el
alcance del Decreto
N° 64/020 fueron
elaborados en con-
sulta con el Consejo
Consultivo.

UAIP

Tareas administrati-
vas.

Otros comentarios

El Consejo Consul-
tivo integra el jura-
do del Premio a la
Transparencia.
También participa
activamente de las
mesas de didlogo
de Gobierno Abierto
donde se discutie-
ron temas de trans-
parencia y acceso
y/0 se analizaban
los compromisos
asumidos por la
UAIP.
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