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"Data is the raw material of
the 21st century, and the
question ‘Who owns that

data?’ will decide in the

end whether democracy, a

participatory social model,
and economic prosperity

can be combined."

ANGELA MERKEL




Polémica en la UE
con los datos
generados por los
coches autonomos:
seran del fabricante,
del dueno o de nadie



Google recolecté sin
permiso datos médicos
de millones de
personas

El gigante tecnoldgico disponia de los
datos de los pacientes de la compania
médica Ascension, la mayor firma catdlica
de ese tipo.

Fuente: La Vanguardia



https://www.lavanguardia.com/tecnologia/20191112/471545042307/google-datos-medicos.html#linkcomments-md

2 . El nou escenari de la logica distribuida

AVUI

Maria té les seves dades
en diferents repositoris
centralitzats de diferents

organitzacions. No pot
accedir-hi.

o=

BASES DE DATOS
CIUDADANOS

DEPARTAMENTO CENSO DE
DE SALUD BARGELONA

GENERALITAT DEPARTAMENTO
DE CATALUNYA DE JUSTICIA

Les empreses i les
administracions publiques
tenen les dades de Maria en
diferents repositoris. Maria no
pot accedir-hi.



En busca del ranking secreto de Tinder:
la investigacion que destap6 que los 'match' no los decides tu

tinder

Swipe RIG™
Ma\_c,\'\\.‘

"Cuando se muestra tu perfil a
una persona, se te esta
emparejando contra ella. Si ese
contra ti tiene un nivel alto y le

\f they a\sO
then "Ws 3

gustas, ganas puntos. Pero si
tiene un nivel bajo y te ignora,
los pierdes”, explica El
algoritmo del amor.

Fuente: El Diario



http://www.eldiario.es/cultura/libros/busca-secreta-Tinder-obsesion-Pandora-match_0_916908962.html

La Inteligencia Artificial que predice cuando morirds pero qgue nadie
sabe como: "Esta viendo cosas que los humanos no ven'

-




The actual number Socloeconomic status

ﬁ of purchases made
with a Visa credit Economic stability
45 years of histoncal card in the last 24
data on name changes months One of nearly 200 “ethnic codes”
and residential history
Assimilation score
Age Catholic
Owraier Religion < Jewish
Education Muslim
Employment
2 Arthritis
(}? Political views Health _ Cardiac health
Relationship status interests Diabetic
Disabled

Number of children
Alcohol & tobacco Interests

hases
Furchase Casino gaming & lottery interests
Activities 2
Media usage « Is a heavy Facebook user
likelihood -
< is a social influencer
% LPens ‘:ha" : < s socially influenced
Income S :
Networth < has no formal banking
Vehicies owned relationships
Properties owned < has no major
medical insurance
Details about banking likelihood someone in a )
and insurance policies person’s househoid is: Details about someone’s home.
Q including the number of bedrooms
PSS w4 Py multi-famil
" ulti-fami
credit granted planningto planningto  filingtaxes  Type of home i
haveababy adoptachild inApril mobile home
v v v prison

Acxiom provides of up 3,000 attributes and scores
on 700 million people in the US, Europe, and other regions.




Miles de suecos estan introduciendo chips bajo su piel




isensores hasta en el papel de bano!
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Lowly Machine to
Overtake Man,

Rule Universe

By HAL BOYLE.

Ne}v York— (&) —The day s
drawing nigh when machines will

overthrow mankind and rule the
world.
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Los intereses comerciales marcan el futuro de la inteligencia artificial




“Sera critico entender la diferencia entre
un dato capturado y un dato merecido”

Genis Roca




Datos Generados
por la Ciudadania

Produccion de datos deliberada, tecnologias
transparentes y usables



data for good



Datos y contaminacion medioambiental

Making Sense: Citizen Sensing
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Click on all the things you have recieved
Data Board
WHERE IS MY ENCLOSURE?

Sensor Board




Right to produce scientific knowledge and tackle complex environmental issues

DNOSES.eu: Tackling odour pollution through CGD
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Datos para informar politicas publicas

FoodMapping: Entornos alimentarios y habitos

e

FOOD
MAPPING




Right to produce scientific knowledge and tackle complex environmental issues and inform policy

CITIES-HEALTH: Bio-sensores

\" Fundacion FUNDACIBNESPAROLA 1@ g™ lmbnal Barcelona IDEAS e a . "
= ibercivis PRGN ISGlobal iwiwsier ~ FOR CitieS | Health x *
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#Maduixaire

Vigilantes del aire

Estacio de control de qualitat de
l'aire de ciéncia ciutadana

Posa’l nom
a la planta




Una arquitectura
tecnologica
distribuida



“Hay que separar los datos
de las aplicaciones”

TIM BERNES LEE

Inventor del www




Repositoris personals

Welcome to Solid

o SV S LA MyData g - ® 5 Global
e ) s Ae®
i Founding Meeting 11 Oct. 2018

PERSONAL CLOUD




Sensors personals

/ Health Medicine

> @ / Activity Tracker
d’i ’ \ / Sleep Lab

/ Sleep Study

{EALTH & MEDICINE

Using Wearable Device,
Researchers Capture Sleep for
the First Time

Measuring human sleep just advanced dramatically.

ShelseaGohd | December 28th 2017




IA distribuida i federada

MIT
Technology

eview Net neutrality: Decentralization is the future
' of the Internet

By Siavash Alamouti January 11,2018 Web

Intelligent Machines

your privacy

Machinelearning has great potential to transform disease
diagnosis and detection, but it's been held back by patients'
reluctance to give up access to sensitive information.




Edge computing:

|A de forma local sin
necesidad de que |los datos se
suban en ningdn momento a
la nube.




Nuevas Instituciones
Sociales para el gobierno
colectivo de los datos
para el bien comun



Lines point to an example

A new framework for data governance

(small bubbles)

Sharing is
compulsory or
unavoidable

How much control
do | have over
having to share my
data?

Complete
control—you
can choose to
avoid sharing

Industry Data
Stewardship
Trusts

Personal Data
Stores

Public

Private Data

Trusts

Commercial
Data
Public Research
Steward

Public
Data
Research
Trust

Data Coops
and
Commons

- Colour indicates institutional overlap '. Bubble size indicates size of sector

Public Data
Trusts

Public
Benefit
Data Trusts

Very little—the
value is primarily
personal

How much value can the
public get out of my
shared data?

|
There is a lot of
public value to be
tapped



CONTEXTO ACTUAL

Nuestros datos curan

Tus datos son tuyos ‘ ‘
o

@

Los datos son de
dificil acceso

Revolucion en genética



LOS DATOS SON DE DIFICIL ACCESO

Historial médico

Apps Redes sociales

Mutuas

Wearables

Otros...



NUESTROS DATOS CURAN

Entender las enfermedades

Exposicion a substancias Comportamiento

Estilo de vida

Parametros fisiolégicos

Exposicion
Genética medioambiental



Saluscoop, cooperativa ciudadana de datos para la
investigacion en salud )

7N i it

o Ciudadanos como
Emisores donantes de datos Receptores

* Service companies

* Health companies

* Startups

* Medical associations
* Administrations

* Etc.

* Public health centres

* Private health centres

* Apps/ wearables/ devices
* Personal

* Research centres
* Universities
* Research units in companies



Right to donate health data for the commmon good

SalusCoop: Enabling health data sovereignity
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SALUS COoP

Cooperativa ciudadana de datos de salud
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ES / CAT / EN



https://saluscoop.clinicaldocumentengineering.com/login

Una nueva
arquitectura legal

GDPR, Smart Contracts, licencias standard...



la UE: un super poder regulatorio

E @ &
=) &
Los ciudadanos Como titular de los Tengo que dar un

somos los [{E[EE datos, tengo ofelgcle]llfeFTek puedo consentimiento
de los datosje[Z derecho de accesof] cambiar mis datos 4] para dar

caracter personal. esa informacion y de una empresa a mis datos a
obtener una copia otra. terceros.
de la misma.



Right to control how our data are used

DECODE.EU + SMART CITIZEN




Right to govern and manage our data

TRIEM: Ethics crowdsourcing

TIRTIEM
bRy b s N
U ESal E56%Y

by SalusCoop & Ideas For Change

Si has decidido no donar tus datos, ahora
imagina que te ofrecen incentivos a
cambio de ellos

¢Donarias tus datos

. ) ante estos incentivos?
iDecidamos el futuro Imagina que

de nuestros datos!

Nuestros datos de salud son uno de los recursos te pide
mas valiosos que tenemos para generar nuevos

conocimientos y acelerar la innovacién. Como datos de actividad online

gestionarlos y compartirlos es una decision que 5 2
depende de cada uno de nosotros. para investigar

enfermedades raras. olecs 5
Através de esta aplicacién, podras contribuir a Analisis personalizados

crear las primeras licencias de acceso y uso de Los resultados serian publicados A cambio de donar tus datos te ofrecen

datos para el beneficio de todos. ;Te sumas? . informacion personalizada sobre tu salud
e S en abierto. - - =
basada en los datos que compartiste.

¢Donarias tus datos?

IDEAS
FOR b
CHANGE  saL

Eiig oLAB Yshipe B




+.0.+

~Ne g
+'.'.'+
P LIRN

+o0 4

SALUS CG LICENSE

Salus Common Good Data License for Health Research

100« 100« 100« 100« 100«

Change preferences
any time

Chronic & Non Commercial Shared free results Privacy protection
Rare diseases entities

When you apply Salus Data License for Health Research to any data you are
contributing to public interest, relevant issues, open knowledge discoveries to
improve our collective health.

Supporting entities: SALUS CG license has been developed by SalusCoop a citizen cooperative of data for health research created in Barcelona, 2017. Learn more & join at:
www.saluscoop.org




El nou escenari de la
logica distribuida



Maria té accés a totes les
dades que I'administracio té
V%

sobre ella (salut, civil,
educacio ...). Maria integra a 5

DEMA

aquestes dades en el seu
repositori personal.

Maria pertany a una cooperativa ciutadana de
dades. Gracies al suport de la cooperativa, Maria
. assigna llicencies a les seves dades, perqué
S . aquestes puguin ser usades per tercers segons
* les condicions que Maria estableix.
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Mal.'ia. téun reposit.or.i perspnal a \\\ ," \AMB/ENTENSOR
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Maria té un sensor de qualitat

d'aire homologat per

I'administracio. Maria afegeix

les dades del sensor en el seu Maria comparteix les seves dades de salut per a
una investigacié medica, segons les condicions

repositori personalien la
plataforma Qualitat de I'Aire establertes per la llicéncia assignada.

de I'administracio.
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