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INTRODUCCION

os efectos del racismo y la discriminacion racial en la salud de los grupos étnicos

minoritarios, asi como en su falta de acceso a los servicios de atencion de salud

en todo el mundo, han sido ampliamente documentados. La “Conferencia de
Naciones Unidas contra el Racismo, la Discriminacién, la Xenofobia y otras formas
de Intolerancia” realizada en 2001 en Durban, Sudafrica, inst6 a los estados “a que re-
cojan, recopilen, analicen, difundan y publiquen datos estadisticos fidedignos a nivel
nacional y local, y a que tomen todas las demas medidas conexas para evaluar periodi-
camente la situacién de de los individuos y los grupos que son victimas de discrimina-
cién”.! Asimismo, la declaracion de Durban reconocié la importancia de desagregar la
informacién estadistica en aras de identificar, vigilar y eliminar progresivamente las
desigualdades relativas al estado de salud de estas poblaciones y a su deficiente acceso
alos servicios de atencién. Con ello también se intenta dotar de una base mas solida de
informacién a los programas de prevencion, promocion y tratamiento dirigidos a estas

minorfas étnicas y raciales para mejorar sus efectos.

En cumplimiento de tales mandatos, la Organizacién Panamericana de la Salud/Orga-
nizacién Mundial de la Salud (OPS/OMS) se ha propuesto a impulsar la recoleccién

1 Art. 92 de la declaracion de la Conferencia de Naciones Unidas contra el Racismo, la Discriminacién, la Xenofobia,
y otras formas de Intolerancia, realizada en Durban, Sudafrica, en 2001.
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de datos sobre la identidad de los pueblos
y comunidades de origen étnico/racial
por medio de los Sistemas de Informa-
cién de Salud (SIS). En ese espiritu se rea-
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Rrom en las fuentes de datos de salud” en
Bogota, Colombia, entre el 2 y el 4 de di-
ciembre de 2008. El evento fue organiza-
do porla OPS/OMS con el auspicio de la
Agencia Espafiola de Cooperacion Inter-
nacional (AECI) y de varias agencias del
sistema de Naciones Unidas, a saber, el

Centro Latinoamericano y Caribeno de
Demogratia (CELADE), el Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), el Fondo de las Naciones Unidas para la
Mujer (UNIFEM) y el Fondo de Poblacion de las Naciones Unidas (UNFPA), las cua-

les colaboraron también en su preparacién técnica.

Este taller forma parte de un proyecto que conté con el apoyo financiero de la AECI
cuyo proposito es el de colaborar en el reconocimiento de estas poblaciones como su-
jetos de Derecho y como destinatarias de politicas publicas. Esto con el fin de dismi-
nuir las desigualdades que hoy por hoy lesionan a las democracias en América Latina.

El hecho de que la informacién estadistica de salud disponible no esté desagregada
por origen étnico/racial representa actualmente una barrera para la formulaciéon de
programas y politicas de salud con enfoque étnico.

El proceso de inclusién de la informacién sobre la identidad cultural de las personas es
sumamente sensible y por ello debe realizarse teniendo en cuenta la voluntad de las co-
munidades involucradas para reflejar de forma fidedigna su situacién de salud y de ac-
ceso a los servicios respectivos. Asimismo debe reflejar la diversidad de la Regién y
abarcar al mayor numero posible de comunidades étnicas/raciales. Es asi como en este
proyecto se han contemplado grupos con herencias culturales muy definidas y numé-
ricamente significativos en la Regiéon como son los pueblos indigenas, los afrodescen-
dientes y el pueblo Rrom.
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Y AL PUEBLO RROM EN LAS FUENTES DE DATOS DE SALUD

Antecedentes

La OPS/OMS ha entendido que su papel en lo que se refiere a dar cumplimiento a los
mandatos de Durban en el ambito de la salud en la Regién consiste en fomentar la re-
coleccion de datos sobre la identidad de los pueblos y comunidades de origen étni-
co/racial de forma eficiente y eficaz. Es por ello que se prioriza el trabajo con los Sis-
temas de Informacién de Salud (SIS), para que se logre informacién confiable, compa-
rable y sistematica.

Siempre atenta a los temas relacionados con la desigualdad, la OPS/OMS identificé a
los grupos étnicos/raciales como uno los segmentos més sobrerrepresentados dentro
de las poblaciones vulnerables. En ese sentido, su trabajo dirigido a visibilizar los dere-
chos y necesidades de estas comunidades se basa en tres supuestos:

- La pobreza no puede reducirse a sus indicadores econémicos, y tampoco se refiere
exclusivamente a lo que un individuo necesita y quiere a nivel individual; asi, la lucha
contra la pobreza debe incorporar también la equidad en la distribucién social de la
riqueza y el bienestar.

« La propia comunidad define sus necesidades considerando sus objetivos comparti-
dos y sus conocimientos y capacidades acumuladas. L.a gente vive sus vidas en un
contexto social, de acuerdo con valores, creencias y mitos que comparte con sus fa-
milias y comunidades.

« La cultura importa cuando se analiza y planifica el desarrollo, por lo que promover la
equidad desde el punto de vista étnico supone nuevos desafios para los sectores so-
ciales, y en particular para el sector salud.

La Organizacién ha expedido una serie de resoluciones que han contribuido a fortale-
cer el trabajo de inclusion de la perspectiva étnica en salud en la Region. Asi, en el mar-
co de los esfuerzos que desarrollan los paises y pueblos de las Américas para alcanzar
la equidad, la OPS ha implementado acciones sistematicas en materia de salud indige-
na en cumplimiento de las Resoluciones CD37.R5 de 1993 y CD40.R6de 1997. La
cooperacion técnica de la OPS y las acciones de los pafses miembros se basan en los
principios del Programa Salud de los Pueblos Indigenas de las Américas, los cuales
exigen la participacion permanente de los propios indigenas y el reconocimiento y res-
peto de su sabiduria ancestral. Este programa surge como un nuevo espacio para revi-
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sar, profundizar, ampliar y consolidar el desarrollo de la salud de los pueblos indigenas
de la Region?.

En junio de 2003, la OPS se propuso ampliar el alcance de sus acciones al sefialar, en la
132.a Sesion de su Comité Ejecutivo, la necesidad de “formular y desarrollar politicas
publicas de salud que respondan a las necesidades especificas de los grupos étnicos/ra-
ciales, como un prerrequisito para alcanzar una mayor equidad a nivel de la Regioén”. Si
bien alli se reconocian los avances logrados durante la tltima década en la salud de los
pueblos indigenas, se recalcaba igualmente que “esto no agota la problematica sino
[que], por el contrario, hace necesario incorporar otras categorias que en la actualidad
comparten caracteristicas comunes de exclusion social”.

Posteriormente, mediante la resolucion CD48.R6 expedida en octubre de 2008, la
OPS/OMS inst6 a sus paises miembros a aprobar el Plan de Accién Regional para el
Fortalecimiento de las Estadisticas Vitales y de Salud (PEVS) como componente fun-
damental de los Sistemas de Informacion en Salud (SIS). Del mismo modo se destacod
la necesidad de que la OPS/OMS preste cooperacion técnica a los paises relativa a la
calidad y cobertura de las estadisticas vitales y de salud; fomente la cooperacion hori-
zontal; establezca un mecanismo de colaboracién entre areas de la Organizacién; y
coordine acciones con otras agencias internacionales y actores que trabajan en el for-
talecimiento de los SIS de los paises de la Region*.

Igualmente, la OPS/OMS ha realizado una serie de eventos y encuentros regionales
encaminados a fortalecer el trabajo de recopilacion de estadisticas de salud desde una
perspectiva étnica. En junio de 2002 se realiz6 un taller®> en Quito, Ecuador, el cual
contoé con la participaciéon de expertos y delegados de los institutos de estadisticas y
censos, y de los Sistemas de Informacion de Salud (SIS) de los Ministerios de Salud de
paises seleccionados: Brasil, Colombia, Ecuador, Estados Unidos, Nicaragua y Uru-
guay. El proposito de este evento fue identificar las modalidades de inclusion de la va-

2 Véase www.iidh.ed.ct/comunidades/diversidades/docs/div_enlinea/etnicidad,%20plan%20de%
20accion%20-%20original. htm

3 Véase www.paho.org/spanish/gov/ce/ce132-16-s.pdf

4 Véase www.paho.org/spanish/gov/cd/cd48.16-s.pdf

5 La relatoria del taller puede consultarse en: OPS/OMS (2002). Informe final. Taller de expertos. Diversidad cultural y desa-
gregacion de informacion estadistica de salud. Quito, Ecnador, 4y 5 de junio de 2002. Programa de Politicas Puablicas y Salud,
Divisién de Salud y Desarrollo Humano, en colaboracién con la Iniciativa de Salud de los Pueblos Indigenas y Orga-
nizacién y Gestién de Servicios de Salud de la Division de Desarrollo de Sistemas y Servicios de Salud de OPS. Dis-
ponible en: http://new.paho.org/hq/index.phproption=com_content&task=blogsection&id=44&Itemid=207
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riable de origen étnico/racial en los pro-
cesos de recoleccion de informacion de
salud en curso y promover su incorpora- Solamente un namero reducido de
cién progresiva en el resto de paises de la BEEIECEERIEIIERGTT o ITE L LRERICT L]

para captar la descendencia africana
en las mencionadas fuentes de datos.

Region.

De alli surgieron una serie de recomen-

daciones entre las cuales figuran las de
definir la awutoidentificacion como un crite-
rio basico para dar cuenta de un enfoque de derechos; utilizar explicitamente el nom-
bre del pueblo al que se pertenece (una reivindicacion de las comunidades indigenas
en aquel momento); formular preguntas diferenciales para pueblos indigenas y afrodes-
cendientes dada la amplia diversidad entre y dentro de estos grupos; y por dltimo, ca-
pacitar a los encuestadores y/o a las personas que tengan a su cargo el relevamiento de
la informacién, asi como promover activamente la participaciéon de sociedad civil en
aras de que se comprenda plenamente para qué se recoge y se utiliza esa informacion.

En el afio 2004, la OPS/OMS adopt6 el tema de la etnicidad como eje transversal en el
disefio de su operacion técnica, lo cual favorecié la colaboracion con diferentes equi-
pos técnicos. Es en ese marco en el que la Oficina de Género y Etnicidad (AD/GE) y
el equipo de Estadisticas y Analisis de Salud (HDM/HA) de la organizacién se asocian
a través del Plan Regional de Fortalecimiento de las Estadisticas Vitales y de Salud de
los Paises de las Américas (PEVS) para promover la incorporacion de variable de ori-
gen étnico/racial en los SIS. Dicho esfuerzo definié diferentes tareas: (i) revisar la via-
bilidad de incorporar el enfoque de género y etnicidad en los sistemas de informacion
de salud, (ii) analizar los avances realizados en los ultimos afios en los paises en el cam-
po de la recoleccién y analisis de la informacién censal, y (iii) identificar experiencias
en el nivel local que se consideraran ttiles para la elaboracién de una propuesta regio-
nal que, respetando las diferencias de cada pais, pudiese ser implementada en los siste-
mas de informacion estadistica nacionales de salud.

Como producto de este proyecto se revisaron las boletas de censos y encuestas de ho-
gares de la ronda de 2000 y se constaté que un numero significativo de paises de Amé-
rica recababa informacién étnica tanto para efectos del censo como de las encuestas
de hogares. Se constaté también que este reconocimiento en los principales instru-
mentos de recoleccién de estadisticas se dirigia a captar la existencia de pueblos indi-
genas, y que solamente un numero reducido de paises habia incorporado la categoria
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para captar la descendencia africana en las mencionadas fuentes de datos. El pueblo
Rrom solo fue tenido en cuenta en el censo de Colombia.

En 2007 se comenzé un trabajo interagencial con CELADE. Este se encaminaba a
analizar la informacion estadistica recabada en 12 pafses durante la ronda de censos
de 2000 sobre las condiciones de vida y salud de los grupos étnico/raciales.

En ese mismo afio se realizé en Temuco, Chile, un taller binacional Argentina-Chile®
para discutir con la comunidad mapuche la forma idénea de reunir la informacién so-
bre el origen étnico de su poblacion en las fuentes de datos sobre salud. De alli surgio
un conjunto de recomendaciones y una experiencia piloto en Filulawen, regién de la
Araucaria en Chile. Entre las principales recomendaciones figura una con un elemento
distintivo y es que alli se sefiala no solamente la necesidad de entrar en el nivel de los
registros oficiales, sino también de disefiar un sistema de registro integral que reco-
nozca las propias practicas de los pueblos indigenas.

En 2008, con el apoyo de una donacién de la AECI, la Oficina de Género y Etnicidad
de la OPS y HSD/HA a través de PEVS dieron inicio a la segunda fase del proyecto,
durante la cual se busca desarrollar las herramientas y los lineamientos que faciliten la
incorporacién de la variable de origen étnico/racial en los SIS.

En esta segunda fase se prepararon los mapas sobre las condiciones de salud en el dm-
bito municipal a partir de las encuestas y los censos de la ronda del afio 2000. En este
componente del proyecto la OPS esta asociada con CELADE’. También se disen6 la
metodologia y desarrollaron estudios cualitativos para recopilar la informacién sobre
la identidad y la cultura de los grupos étnicos/raciales y posteriormente analizarla. Se
han comenzado ya los estudios sobre el pueblo mapuche, sobre los afroperuanos de
Chicha (grupo territorialmente acotado), y también sobre el pueblo Rrom. Esto para
reflejar su diversidad cultural y dotarlos de la visibilidad que requieren como sujetos de
politicas de salud.

6 Véanse las siguientes publicaciones: CEPAL/CELADE — OPS. 2008. Los pucblos indigenas y afrodescendientes en las fuen-
tes de datos: experiencias y percepciones en el pueblo mapuche de Chile y Argentina. Santiago de Chile: Naciones Unidas y
CEPAL/CELADE — OPS. 2008. “Los pueblos indigenas y afrodescendientes en las fuentes de datos: experiencias en el drea del
pueblo mapuche de Chile y Argentina. Recomendaciones para su desarrollo futuro en el contexto de las Américas”. Santiago de Chi-
le: Naciones Unidas. Disponible en http://new.paho.org/hq/index.php?option=com_content&task=blogsec-
tion&id=44&Itemid=207

7 Véase la exposicién de Fabiana del Pépolo en la pagina 9 del presente documento.
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Taller “Visibilizar a los pueblos indigenas, a los afrodescendientes y al
pueblo Rrom en las fuentes de datos de salud”

Las actividades y productos anteriormente mencionados confluyen para enriquecer la
convocatoria del taller “Visibilizar a los pueblos indigenas, a los afrodescendientes y al
pueblo Rrom en las fuentes de datos de salud”. Realizado en Bogota, Colombia, del 2
al 4 de diciembre de 2008, este evento fue la tercera actividad de la segunda fase del
proyecto. Los paises invitados fueron Brasil, Bolivia, Colombia, Ecuador, Guatemala,
Honduras, Pert y Uruguay. Su eleccién se debié no solamente al hecho de que ya ha-
bian incorporado la variable étnico/racial en los formularios del censo y de las encues-
tas de hogares de la ronda de 2000, sino a que ademas existe en ellos una sociedad civil
organizaday representativa de los grupos étnicos que estaba capacitada para participar
activamente en el proceso de seleccién de las preguntas durante el taller, asi como en
las actividades de seguimiento que tendran lugar en cada uno de los paises. Esto forta-
lecera a las instituciones gubernamentales encargadas de introducir la variable étni-
co/racial en las fuentes de datos sobre salud y también a las organizaciones de la socie-
dad civil que representan a los grupos étnico/raciales y cuya exposicién a los temas de

salud ha sido tradicionalmente reducida.

El proposito de este taller era el de recabar los criterios utilizados por los paises par-
ticipantes para introducir la variable del origen étnico en los censos y encuestas de
hogares, asi como las lecciones aprendidas durante el proceso, todo lo cual permitira
contar con una informacion critica a ser tenida en cuenta en los SIS. Igualmente se
esperaba que los delegados de los Ministerios de Salud expusieran los avances nacio-
nales logrados enlo que hace alaincorporacién de estas variables de identidad cultu-
ral y/u origen étnico en sus instrumentos de recoleccion de informacion de salud. La
participacién de representantes de la sociedad civil también fue imprescindible para
lograr propuestas que reflejaran la perspectiva de derechos humanos y de identidad
cultural de los diferentes grupos. Tales propuestas quedan ampliamente consignadas
en esta relatorfa que, junto con la Declaraciéon de Bogota$, constituyen los productos
de este evento.

8  Véase pagina 73 de este documento.
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Metodologia del taller

A partir de los objetivos y resultados esperados del taller, y de las perspectivas y visio-
nes surgidas de este proyecto, los delegados de los Ministerios de Salud, de los institu-
tos nacionales de estadistica y de la sociedad civil de un total de 12 paises, junto con los
representantes de las agencias de Naciones Unidas, procedieron a abordar los siguien-
tes temas en seis paneles:

« El papel que desempenan las agencias del sistema de Naciones Unidas (UNFPA,
UNICEF, CELADE yla OPS) en las tareas de recoleccién de datos que visibilicen el
estado de salud de los grupos étnicos en los SIS y en las politicas publicas.

- El panorama regional de las estadisticas sobre las condiciones de vida y salud desa-
gregadas por grupo étnico.

- Las experiencias particulares de los paises en materia de desagregacion de la infor-
macion étnica en las fuentes estadisticas nacionales y los desafios pendientes.

« La desagregacion de la informacién por origen étnico en los sistemas de informacion de
salud y los desafios pendientes.

- Las modalidades mas adecuadas para captar informacién con sensibilidad étnica.
« Hechos recientes en materia de dasagregacion de informacion.

Una vez concluidos los paneles, los participantes se organizaron en tres grupos de tra-
bajo sobre indigenas, afrodescendientes y pueblo Rrom para formular sugerencias
concretas y viables sobre cémo recolectar la informacion étnica pertinente a los siste-
mas de salud de la manera mas idonea. Los aportes de los grupos giraron en torno a los
siguientes temas:

« Justificacién de la necesidad de visibilizar a los grupos étnicos/raciales en las estadis-
ticas de salud.

» Definicion de los criterios para recoger la informacion desagregada y para la formu-
lacién de la pregunta.

- Actividades a desarrollar en los paises para promover la inclusion del tema en las es-
tadisticas de salud con la participacion de las organizaciones de la sociedad civil.

- Herramientas de capacitacion/sensibilizacién necesarias para acompafar las activi-
dades, dependiendo del tipo de audiencias.
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A partir de las sugerencias recolectadas en el taller se espera poder dar el siguiente paso
en esta iniciativa, a saber, disefiar y difundir una serie de materiales destinados a capa-
citar al personal de salud y a sensibilizar a la sociedad civil. Esto con el objetivo ultimo
de garantizar una sélida presencia de comunidades largamente ignoradas en los SIS, y
de contribuir a cerrar las brechas tanto de conocimiento sobre sus condiciones de vida
y salud, como de acceso a los servicios que contribuyan a mejorarlas.
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Participantes en los paneles del Taller de Bogota.
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PANEL 1

El rol de las agencias del sistema de Naciones Unidas
(UNFPA, UNICEF, CELADE y OPS) en la tematica étnica

PANELISTAS:

Lucy Wartemberg
Fondo de Poblacion de las Naciones
Unidas
(UNFPA)
Colombia

Esmeralda Ruiz
Fondo de Poblacion de las Naciones
Unidas
(UNFPA)
Colombia

Alma Jenkins
Fondo de Naciones Unidas para la Infancia
(UNICEF)
Panama

Fabiana del Pépolo
Centro Latinoamericano y Caribefo
de Demografia (CELADE)
Chile

Alejandro Giusti
OPS
Chile

MODERADOR:
Roberto Sempertegui
OPS
Colombia

n primer término, Lucy Wartem-

berg (UNFPA) describi6 el con-

texto en que operan las agencias
de Naciones Unidas en su tarea de apoyar
la recoleccion de datos que hagan visibles
los temas étnicos en las estadisticas de sa-
lud y en las politicas publicas del sector en
particular. Senalé cémo las condiciones
de vida de los pueblos indigenas, sus ca-
racteristicas, y los factores que coartan la
mejorfa de sus condiciones de vida debe-
rian ser documentados mejor por medio
de los mecanismos de generacion de in-
formacion de la Region.

Los pueblos indigenas y afrodescendien-
tes exhiben mayores niveles de pobrezay
menor reconocimiento para el ejercicio
de sus derechos en todos los ambitos. La
ciudadania debe ser fortalecida favore-
ciendo una mayor participacién social y
politica basada en la diferencia y el plura-
lismo cultural. Se trata de una tarea en
que las encuestas y los registros pueden
contribuir a mostrar la situacion de estos

grupos.
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El ejercicio pleno de los derechos de los
pueblos indigenas y afrodescendientes
también exige que se disponga de infor-
macién desagregada, confiable y oportu-
na como herramienta técnica para la for-
mulacion de politicas. Sin embargo, uno
de los mayores vacios que presentan los
sistemas estadisticos referidos a la salud
tiene que ver con la falta de datos de esa
naturaleza. La tarea no es sencilla. A tra-
vés de los censos se ha tratado de obte-
ner la desagregacion étnica, no siempre
con los mejores resultados. Al respecto,
el ideal serfa incluir una bateria de pre-
guntas especificas, lo cual no es siempre
factible por sus altos costos. De ahi que
se incluya solo una pregunta de autorre-
conocimiento.

Algunos paises han obtenido buenos re-
sultados consultando sobre el idioma ha-
blado en el hogar, lo que actualmente no
resulta suficiente en razéon de la migra-
cioén rural-urbana. Por este motivo, hoy
en dia se estd intentando incluir la pregun-
ta sobre el lenguaje hablado por padres y
abuelos. Por otro lado, dada la importan-
cia instrumental de los registros de los
centros asistenciales, es recomendable in-

El ejercicio pleno de los derechos
de los pueblos indigenas y
afrodescendientes también exige

que se disponga de informacién
desagregada, confiable y oportuna
como herramienta técnica para la
formulacién de politicas.

cluir en ellos la perspectiva étnica, ya que
podrian brindar datos de manera mas
efectiva que los censos. La institucionali-
zacion de estos mecanismos debe contar
con la participacién de los pueblos indi-
genas y de los afrodescendientes en todas
las etapas, desde la planificacién hasta el
uso de los datos obtenidos. Estos datos
desagregados étnica y geograficamente
no solamente enriquecerian el conoci-
miento y el analisis para definir politicas,
entre ellas las dedicadas a la lucha contra
la pobreza, sino que contribuirfan tam-
bién a cumplir con los Objetivos de Desa-
rrollo del Milenio (ODM).

En ese sentido, una de las prioridades de
UNFPA es la de brindar apoyo técnico y fi-
nanciero para actividades relacionadas con
la identificacion de grupos étnicos y afro-
descendiente en censos, encuestas demo-
graficas y otro tipo de registros en la Re-
gion, a través del fortalecimiento de la par-
ticipacion y el didlogo intercultural. Prue-
ba de ello fue el aporte de fondos que hizo
la UNFPA para el reciente taller sobre en-
foque étnico en los censos realizado en
CELADE. Alli UNFPA sefial6 la impot-
tancia de hacer explicito el origen de las
personas con base en sus propias caracte-
risticas, para mejorar la integraciéon de las
politicas publicas. Asimismo manifesto
que continuara apoyando la elaboracién de
métodos y técnicas que beneficien el desa-
rrollo y el bienestar de la poblacion en ge-
neral, y de los pueblos indigenas y afrodes-
cendientes en particular.
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n su exposicion, Esmeralda Ruiz

(UNFPA-Colombia) hizo refe-

rencia al papel que desempefia esta
agencia en Colombia desde dos perspecti-
vas: las acciones dirigidas a la sociedad en su
conjunto y aquellas orientadas especifica-
mente a los grupos étnicos.

En cuanto ala primera perspectiva, se re-
gistra que UNFPA-Colombia se ocupa
de promover el derecho de cada mujer,
hombre y nifio a una vida sana y con
igualdad de oportunidades. En tal senti-
do se presta apoyo al pafs en la utiliza-
cion de datos sociodemograficos para la
formulacién de politicas que apuntan ala
reduccién de la pobreza, a asegurar que
todo embarazo sea deseado, que todos
los partos sean seguros, que todos los j6-
venes y las jovenes estén libres de VIH, y
que todas las niflas y mujeres sean trata-
das con dignidad y respeto.

UNFPA trabaja en el desarrollo de varios
enfoques: poblacional, de género, de dere-
chos humanos y de sensibilidad cultural.
ILa conjugacion de estas variables ha avan-
zado mucho en el pafs y busca fortalecer a
las instituciones publicas y organismos na-
cionales en lo que tiene que ver con el dise-
fio y la aplicaciéon de estrategias de desarro-
llo en el marco del cumplimiento de los
ODM. Asimismo apoya a las distintas ins-
tancias del Estado en la produccién, anali-
sis y difusion de informacion sociodemo-
grafica y en la formacién de recursos hu-
manos que puedan realizar estas tareas.
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En lo que se refiere a los esfuerzos del
Fondo con respecto al tema étnico,
UNFPA-Colombia desarrolla diversas
iniciativas. Con el “Carrito urbano que-
chua” trabaja en el intercambio de expe-
riencias en temas de salud y medicina tra-
dicional. También ha realizado una carac-
terizacion de la situacion de la mujer y de
la salud sexual reproductiva de la comuni-
dad awa, al sur del pais. Con los indigenas
embera trabaja en el fortalecimiento del
papel de la mujer y la reduccién de practi-
cas nocivas como la ablacion genital fe-
menina. También apoya a grupos de afro-
descendientes en el seguimiento del Plan
de Accién de Durban. Con la Procuradu-
ria General de la Nacién se ha avanzado
en el desarrollo de un sistema de vigilan-
cia del respeto de los derechos de mujeres

y jovenes.
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No obstante los avances

constatados en materia de registros
desagregados, la variable étnica, tal
como esta, conduce a la exclusion y
a la discriminacién de estos grupos,
que quedan ocultos en los promedios
nacionales.

Con respecto a la necesidad de generar in-
formaciéon desagregada con identifica-
cién étnica por parte de todas las institu-
ciones competentes, cabe notar que los
informes de las entidades nacionales no
dan cuenta de esta variable y falta mucho
para que asi suceda, ya que ni siquiera se
incluye la variable rural. En este sentido,
UNFPA realiza tres actividades: (i) con el
Departamento Administrativo Nacional
de Estadistica (DANE) se trabaja en la re-
vision del censo de 2005 a través de un
estudio en profundidad sobre desagrega-
cién censal desde la perspectiva étnica; (if)
se avanza en la realizacion de estudios e in-
vestigaciones con jovenes talentos, uno de
los cuales involucra a un grupo étnico; y
(iif) como resultado de la participacion en
el Encuentro Regional Andino sobre esta-

disticas y estudios de poblacién en el que
se produjeron intercambios de experien-
cias entre cinco paises, se esta concluyen-
do actualmente un producto que sera insu-
mo en los procesos de reflexion sobre te-
mas étnicos en Colombia.

Existe entonces un compromiso muy gran-
de del pais con el mejoramiento de las esta-
disticas como uno de los elementos que
contribuye a garantizar toda una gama de
derechos, particularmente los sexuales y re-
productivos, y para abordar la violencia ba-
sada en el género en todos los sectores.

De todas maneras, es necesario compar-
tir dos lecciones que confirman lo que ya
han expuesto otros colegas en diversas
ocasiones: (i) no obstante los avances
constatados en materia de registros desa-
gregados, la variable étnica sigue siendo
utilizada de manera deficiente y la infor-
macion, tal como esta, conduce a la exclu-
sion y ala discriminacién de estos grupos,
que quedan ocultos en los promedios na-
cionales; y (ii) se requiere revisar los refe-
rentes teoricos, conceptuales y juridicos a
partir de los cuales se realizan las aproxi-
maciones. Esto por cuanto conceptos ta-
les como desarrollo, inclusién y género
no significan lo mismo para un grupo ét-
nico que para uno occidental, como tam-
poco tienen el mismo sentido referentes
como individuo, colectivo, familia, comu-
nidad, lo cual lleva a extraer conclusiones
inadecuadas sobre su cosmogonia y su

realidad.
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a exposiciéon de Alma Jenkins

(UNICEF-Panama) gir6 en tor-

no a dos temas: (i) la situacién de
la nifiez indigena y afrodescendiente, que
constituye una de las mayores preocupa-
ciones de UNICEF, y (ii) el marco de ac-
cién de esta agencia desde la perspectiva
de los derechos, y las lineas estratégicas
que se desprenden del mismo.

Con respecto a los grupos étnicos, el tra-
bajo de UNICEF se apoya en la Conven-
cién de los Derechos del Nifio, articulos
29 y 30, los cuales hacen referencia a que
los Estados miembros deben emprender
acciones para procurar el respeto por la
identidad e idioma de las nifas y los ni-
nos, y por el derecho que tienen a su pro-
pia vida cultural, lo que incluye, ademas
del idioma, la religiéon y los patrones de
crianza propios de sus comunidades.

Existe una serie de derechos que UNICEF
mira con preocupacion, por ser los mas
vulnerados en la Region: al nombre y a la
nacionalidad (fundamental para el ejerci-
cio de la ciudadania), la educacion de cali-
dad, y el acceso al mas alto estandar de sa-
lud y desarrollo. Como muestran los datos
disponibles, tales derechos estan muy lejos
de realizarse plenamente. En cuanto a la
inscripcién del nacimiento, existen limita-
ciones relacionadas con la discriminacion,
el acceso y el costo. Con respecto a la edu-
cacion, existen brechas de acceso y calidad.
En materia de salud, sobresale la falta de
cobertura y la morbilidad endémica.

En cuanto alos derechos a la ciudadania, la
educacion y la salud, existe un comun de-
nominador: la falta de respeto y considera-
cion hacia la historia, los saberes ancestra-
les y la cosmovision de los pueblos indige-
nas y afrodescendientes. Otra preocupa-
cién actual de UNICEF tiene que ver con
que aun perdura la trata de personas, el
desplazamiento y trafico humano en algu-
nas fronteras o areas vulnerables. También
resultan preocupantes temas como la vio-
lencia y el trabajo infantil, que afectan par-
ticularmente a la poblacién afrodescen-
diente e indigena. En términos regionales,
se destacan la poca inversion estatal desti-
nada a la resolucién de estos problemas y
el hecho de que las politicas no tienen en
cuenta la especificidad de los pueblos indi-
genas y afrodescendientes. En general,
existe poco reconocimiento politico de es-
tos grupos.

Ante esta situacion, UNICEF ha desple-
gado un marco de accién regional basado
en la perspectiva de los derechos. Los
principios basicos en que la organizacion
hace hincapié son la no discriminacion, el
desarrollo con equidad y la participacion.

UNICEF ha desplegado un marco de
accion regional basado en la
perspectiva de los derechos. Los

principios basicos en que la
organizaciéon hace hincapié son la no
discriminacion, el desarrollo con
equidad y la participacion.
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Porcentaje de poblacién afrodescendiente
en América Latina, 2001

Porcentaje de poblacion indigena
en América Latina, 2001

Pais

Bolivia

Meéxico

Costa Rica
Honduras
Paraguay
Uruguay

Pera

Nicaragua
Ecuador
Venezuela
Panama
Colombia

Guyana

Trinidad y Tobago
Brasil

Belice

Cuba

Repiablica Dominicana
Granada

Santa Lucia
Jamaica
Barbados

Antigua vy Barbuda
Haiti

Porcentaje

En ese sentido, se presta apoyo a los pai-
ses, alos Estados y alas organizaciones de
la sociedad civil para avanzar en la agen-
da. Estos principios han sido consigna-
dos en varios instrumentos de derechos
humanos, y en ellos se encuadran las tres
lineas estratégicas de acciéon de UNICER
La primera tiene que ver con la produc-
cién de informacién estratégica que
reemplace las estimaciones por cifras rea-
les, tema éste donde se evidencia la nece-
sidad de contar con mas y mejores datos,
y de manera oportuna. Aqui la Declara-
cién del Milenio y los ODM son un marco
fundamental, especialmente en lo que se
refiere a visibilizar las brechas, que son
una expresion de la situaciéon de margina-
lidad de los pueblos indigenas y afrodes-
cendientes de la Region. También se bus-
ca la desagregacion de la informacién a
nivel municipal, ya que los promedios na-
cionales engafan.

Brasil
Uruguay
Costa Rica
Venezuela
Argentina
Paraguay
Colombia
Jamaica
MNicaragua
Guyana
El Salvador
Chile
Panama
Mexico
Honduras
Belice
Ecuador
Peri
Guatemala
Bolivia

La segunda area de trabajo se centra en el
tfortalecimiento de la sociedad civil para el
dialogo politico, que se da primero con
los Estados, pero también en las agencias
del sistema de Naciones Unidas. Testimo-
nio de ello son el Grupo Consultivo Indi-
gena (iniciado en el afo 2003 y que en
2009 sera interagencial, es decir, no sélo
de UNICEF sino también de la OPS,
UNFPA, y UNIFEM, entre otras), y el
Grupo Consultivo de Lideres Afrodes-
cendientes.

La tercera y ultima linea de accién del
trabajo de UNICEF tiene que ver con el
fortalecimiento de capacidades institu-
cionales para la formulacién de politicas
publicas interculturales de los Estados
como garantes del Derecho. Se esta tra-
bajando en la sistematizacién de buenas
practicas y promoviendo la cooperacion
Sur-Sur.
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n su intervencion, Fabiana del Po6-

polo (CELADE-Chile) se refiri6

al papel que cumple CELADE, Di-
visiéon de Poblacién de la CEPAL, Nacio-
nes Unidas, en lo que tiene que ver con la
informacién sociodemografica sobre pue-
blos indigenas y afrodescendientes como
insumo para politicas y programas.

En la institucién se trabaja el tema de la
desagregacion de la informacién sobre
pueblos indigenas y afrodescendientes
desde hace dos décadas, sobre todo cuan-
do se trata de asesorar a los pafses en ma-
teria de censos de poblacion. Desde hace
unos cinco afios, esta preocupacion fue
incorporada como una actividad sistema-
tica dentro de la unidad y, por mandato de
los pafses, a través del Comité Especial
sobre Poblacién y Desarrollo que sesiona
cada dos afios, simultaneamente con el
periodo de sesiones de la CEPAL. Dentro
de las seis areas que tiene CELADE esta
la de considerar la situacién sociodemo-
grafica de los pueblos indigenas y afro-
descendientes en América Latina y el Ca-
ribe. En este sentido, CELLADE se centra
bisicamente en cuatro lineas de accion:

- Investigaciéon y elaboracién de in-
formes técnicos con recomendacio-
nes a los Estados para politicas y
programas. La Organizacién se posi-
ciona respecto a la perspectiva de los
derechos. En materia de salud, realiza
un diagnostico de las politicas y progra-
mas sanitarios de los pueblos indigenas

de América Latina, cuyos resultados
fueron incluidos en el Panorama Social
2007 de CEPAL. Este también fue un
esfuerzo interagencial que conto con el
aporte del UNFPA y de la OPS (especi-
ficamente se trabajo con Rocio Rojas
de la Iniciativa Salud para los Pueblos
Indigenas de las Américas—SAPIA), el
cual fue financiado por el Gobierno de
Francia y el Fondo Indigena. Uno de
los resultados del diagnodstico (mani-
festado por todos los Ministerios de
Salud de América Latina en respuesta a
una encuesta que les fue enviada) fue
que la informacion aparecia como una
de las principales limitaciones para de-
finir objetivos sanitarios en América
Latina segun la realidad de los pueblos
indigenas, as{ como para monitorear el
resultado de las acciones tomadas por
el Estado.

Del mismo modo, en colaboracién con
la Unidad de Etnicidad y Género de la
OPS se esta terminando un estudio so-
bre la situacion de la salud materno-in-
fantil de indigenas y afrodescendientes
en América Latina desde la perspectiva
de sus determinantes sociales, y se esta
trabajando estrechamente con el Pro-
grama de Fortalecimiento de Estadisti-
cas Vitales y de Salud (PEVS) de la mis-
ma organizacién para incluir el enfoque
étnico en todas las fuentes de datos.

- Asesoria técnica a los paises. Aqui la
labor de CELADE apunta a fortalecer
las instituciones del Estado, particular-
mente los institutos nacionales de esta-
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distica (INE), asf como a empoderar a las
asociaciones indigenas y afrodescendien-
tes. Esto se hace a través de talleres de ca-
pacitacién con logica de aprendizaje mu-
tuo en donde participan tanto entidades
del Estado como organizaciones indige-
nas y afrodescendientes. Mas alld de lo-
grar la inclusién de la pregunta que apun-
te a captar la informacion étnica en las
fuentes de datos, se busca también anali-
zarla, y utilizarla técnica y politicamente.
Se trata, pues, de una linea de capacita-
ciéon fundamental que se quiere fortale-
cer en los préoximos afios.

Construccion de sistemas de indica-
dores. Con esto se quiere apoyar la di-
fusién y visibilidad estadistica de pue-
blos indigenas y afrodescendientes.

VISIBILIZAR A LOS PUEBLOS INDIGENAS, A LOS AFRODESCENDIENTES

« Difusion y fortalecimiento interinsti-
tucional y de otros actores clave como
son las organizaciones indigenas y
afrodescendientes. En este campo se
impulsa una serie de encuentros en el
ambito regional para el intercambio de
experiencias y el fortalecimiento de ac-
tores. En 2007 se realiz6 en este marco
un seminario internacional sobre Politi-
cas y Programas de Salud de los Pueblos
Indigenas, en colaboracién con
UNFPA, el Fondo Indigena y la OPS.
Mas recientemente se llevo a cabo un
seminario sobre el enfoque étnico en los
censos de poblacion, con miras a la ron-
da del afio 2010. Del mismo modo se es-
ta tratando de incluir, de manera trans-
versal, estos mismos temas en Otros

seminarios de CELADE/CEPAL.

Preguntas asociadas al concepto de autoidentificacién en los censos de 2000 en paises seleccionados

Pais v fecha censal

cIdentifica a pueblo

Pregunta

Categorias

indigena?

Argentina (2001)

(Existe en este hogar alguna persona
que se reconozca descendiente o
Jperteneciente a un pueblo indigena?

Se listan 17 pueblos indigenas mas
la categoria “otro pueblo™

Si. Pregunta cerrada a nivel
de hogar

Bolivia (2001)

;Se considera perteneciente a alguno
de los siguientes pueblos originarios o
|indigenas?

4. Chiquitano, 5. Mojefio, 6. Otro
nativo, 7. Ninguno

1. Quechua, 2. Aymara, 3. Guarani,

S1. Opcion para especificar
el pueblo de “otro nativo™

Brasil (2000)

Su color o razaes...

1. Blanco, 2. Negro, 3. Pardo, 4.
Amarillo, 5. Indigena

No

Colombia (20035)

De acuerdo con su cultura, pueblo o
rasgos fisicos, ... es 0 se reconoce
COMO:

1. Indigena, 2. Rom, 3. Raizal del
Archipiélago de San Andrésy
Providencia, 4. Palenquero de San
Basilio, 5. Negro(a), mulato(a),
afrocolombiano(a) o
afrodescendiente, 6. Ninguno de

Si responde 1 “;A cual
pueblo indigena pertenece?”
(pregunta abierta)

Costa Rica (2000)

Pertenece... a la cultura...

1. Indigena, 2. Afrocostarricense o
negro, 3. China, 4. Ninguna de las
anteriores

Solo en territorios indigenas

Chile (2002)

(Pertenece usted a alguno de los
siguientes pueblos originarios o
indigenas?

1. Alacalufe (Kawashkar), 2.
Atacameiio, 3. Aimara, 4. Colla, 5.

8. Yamana (Yagan), 9. Ninguno de
los anteriores

Mapuche, 6. Quechua, 7. Rapa Nui,

Si. Pregunta cerrada
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n su exposicién, Alejandro

Giusti (OPS-Chile) explic6 que

en el taller de Bogota se estaba
presentado lo que OPS considera son los
componentes fundamentales de un siste-
ma de informacion centrado en dos varia-
bles que atraviesan toda la politica del or-
ganismo: el enfoque de género y el de
etnicidad. Es asi como estan representa-
das las oficinas que producen informa-
cién y también las que son usuarias o de-
mandantes de informacién. Igualmente
esta representada la sociedad civil, asf co-
mo las agencias del Estado que tienen
fuerte influencia en la formulacién de po-
liticas. Ademas estan las agencias de Na-
ciones Unidas, que tienen una sensibili-
dad especifica sobre el tema de etnicidad
y que desarrollan tanto acciones propias
como otras que se realizan conjuntamen-
te con varias entidades del sistema.

En el tema de sistemas de informacién e
indicadores se ha planteado la importancia
del enfoque de inclusion étnica en las fuen-
tes de datos. Ademas del aspecto concep-
tual, y mas alla de las diferencias tedricas
que puedan existir al respecto, cuando en
un pais se produce la incorporacion del en-
foque étnico en una medicion, las diferen-
cias que aparecen son abrumadoras, en
términos de brechas. Lamentablemente,
salvo en algunos censos de poblacién y en
algunas encuestas especificas, este enfoque
esta escasamente incorporado en las fuen-
tes de datos de salud de trascendencia ma-
siva, y particularmente en los registros ad-

ministrativos, que es precisamente el obje-
tivo al cual se apunta. Se detectan alli gran-
des resistencias, como se ha planteado aqui,
de modo que es necesario concentrar es-
fuerzos en vencerlas.

En este sentido, la OPS tiene tres grandes
areas involucradas. Una es la que tiene
que ver con la Unidad de Género, Etnici-
dad y Salud (GEH). Esta también el equi-
po que corresponde al area de Informa-
ci6én y Sistemas de Informacion en Salud
(HSD/HA), el cual ha formulado, por de-
cisién de los Ministros de Salud de todos
los paises, el Plan Regional para el Forta-
lecimiento de las Estadisticas Vitales y de
Salud (Resolucion CD48.R6). Por altimo,
esta el Programa de Salud de Pueblos
Indigenas, que tiene mayor antigiiedad
en la organizacién y que también atra-
viesa todas las tareas que ésta desarrolla.

Como ejemplo, en el campo de la infor-
macién, cuando se plantea que hay paises
que tienen apenas el 50% de cobertura de
las defunciones o nacimientos, se esta di-
ciendo que hay areas enteras de estos pai-
ses en donde no hay registro. Se sabe ade-
mas que esta situacion no es homogénea

Cuando en un pais se produce la
incorporacion del enfoque étnico en

una medicion, las diferencias que
aparecen son abrumadoras, en
términos de brechas.
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en todo el pais sino que afecta a los gru-
pos mas vulnerables. Este es un problema
grave, y es ahi cuando la OPS se alia con
otras agencias internacionales. Si se logra
inscribir a todos los nifios que nacen, se
garantiza que existan estadisticas relacio-
nadas con el nacimiento, asi como infor-
macién sobre factores de riesgo y deter-
minantes sociales. Y si se logra inscribir a
todos los nifios que mueren, se obtiene
un panorama claro de uno de los indica-
dores mas importantes del estado de sa-
lud de una poblacién, a saber, la tasa de
mortalidad infantil, asi como el perfil epi-
demioloégico de las muertes.

Cabe destacar la necesidad de generar re-
comendaciones, que es precisamente lo
que se trata de hacer en este taller, el ter-
cero de la serie. El primero se hizo en
Ecuador en 2002, y alli se abordaron los
temas de diversidad cultural y desagrega-
cion de informacion estadistica de salud,
mientras que el segundo se realizé en Te-
muco y se enfoco en la problematica de
los pueblos indigenas, especificamente
el mapuche en un contexto binacional
(Argentina y Chile). Este, el tercero, trata
de los pueblos indigenas, afrodescen-
dientes y otros grupos con diferentes ca-
racteristicas, como lo es el pueblo Rrom
en el caso de Colombia.

Se ha visto que lo mas importante para
convencer a los gobiernos sobre la impoz-
tancia de registrar la variable étnico/racial
no pasa precisamente por plantearles dis-

cusiones, sino mas bien por llevarles pro-

puestas concretas en el campo de la infor-
macion y, en este caso, de la produccion
misma de informacién.

Asi pues, la idea es que de este taller sur-
jan propuestas referidas no sélo a la ma-
nera de preguntar, sino la manera de per-
mear y sensibilizar en este sentido a es-
tructuras muy fuertes en el sistema de in-
formacion nacional. Ese es el panorama
que se tiene enla OPS, y por ello insiste en
que sufrja una propuesta concreta de este
taller multidisciplinario, multiétnico y
multirracial.
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Panel 2:

Panorama regional de las estadisticas sobre condiciones de
vida y salud desagregadas por grupo étnico

PANELISTAS:

Fabiana del Pépolo
CELADE
Chile

Alejandro Giusti
OPS
Chile

MODERADOR:

Roberto Sempertegui
Area de Sistemas de Informacién y Gestion
del Conocimiento, OPS
Colombia

n su exposiciéon, Fabiana del P6-
Epolo (CELADE-Chile) se refi-

ri6 a los siguientes temas: (1) cam-
bios politico-sociales que han hecho
posible la inclusiéon reciente de la desagre-
gacion étnica en censos de poblacion, en-
cuestas de hogares y registros de salud; (ii)
problemas conceptuales y operacionales
relacionados; (iii) avances y rezagos en la
inclusion; (iv) desafios futuros para la ob-
tenciéon y mejoramiento de la informa-
cién con desagregacion étnica.

En las dos dltimas décadas, uno de los fe-
némenos mas notables de las democra-
cias de América Latina ha sido la movili-
zacion de los indigenas y afrodescendien-
tes como actores politicos, hecho éste que
ha logrado posicionar sus demandas en la
agenda internacional. Todo este proceso
ha llevado a definir un estandar minimo
de derechos individuales y colectivos re-
conocido por los Estados, que en algunos
paises se aplica incluso a los afrodescen-
dientes. Sin duda, estas nuevas obligacio-
nes de los Estados requieren de informa-
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Existe consenso internacional
acerca de que el criterio de

autoidentificacion
es el mas adecuado.

cién, en cantidad y calidad suficientes,
tanto para el disefio de politicas publicas
como para el cumplimiento e implemen-
tacion de los instrumentos internaciona-
les. No obstante esta necesidad, se esta le-
jos de cumplir con tal propésito.

En el documento Los pueblos indigenas y
afrodescendientes en las fuentes de datos. Expe-
riencias en América Latina, elaborado junto
con la OPS, se sistematizan los logros y
las falencias que en la materia han repor-
tado las principales fuentes de datos, con
énfasis en los censos de poblaciéon. Los
principales hallazgos pueden sintetizarse
en dos dreas: (ii) implicancias conceptua-
les y operativas de la inclusién de la desa-
gregacion étnica en las principales fuen-
tes de datos, y (ii) alcances de la inclusién
en los paises de la region.

En términos conceptuales, al analizar las
experiencias nacionales recientes se ob-
servan diferencias semanticas relevantes
en las preguntas y categorfas utilizadas
para realizar la identificacion étnica. Exis-
te consenso internacional acerca de que el
criterio de autoidentificacion es el mas
adecuado. Sin embargo, debe tenerse en
cuenta que los cambios en las preguntas y
categorias determinan diferentes estima-

ciones de la poblacién indigena y afrodes-
cendiente, y que la operacionalizacién de
dicho concepto es compleja. Es por ello
que se requiere realizar estudios previos,
debates y pruebas piloto.

La investigacion mencionada también ha
permitido observar el alcance de la inclu-
sioén del enfoque étnico en las principales
fuentes de datos. El mayor progreso se re-
gistra en los censos de poblacion, aunque
se ha tendido a identificar mas a los pue-
blos indigenas que a los afrodescendientes
(16 pafses versus ocho, respectivamente,
en la ronda censal del afio 2000). En las en-
cuestas de hogares la inclusién es menos
universal (en las mas recientes ocho paises
identifican indigenas, tres de los cuales
también incorporan afrodescendientes),
mientras que en los registros de salud el re-
zago es evidente (11 pafses en las rondas
recientes para pueblos indigenas, seis de
los cuales también incluyen afrodescen-
dientes).

Pese a las limitaciones, se aprovecha la in-
formacién disponible mediante una lec-
tura critica que muestra la situacion y po-
ne en evidencia los faltantes. Tal es el caso
de la investigacion llevada a cabo actual-
mente con OPS, que utiliza datos censales
para calcular estimaciones indirectas de la
mortalidad infantil y refleja las brechas
existentes entre indigenas y afrodescen-
dientes, y el resto de la poblacion.

Este panorama regional plantea una serie
de desafios futuros para la ronda de cen-
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sos de 2010, las estadisticas vitales y los
registros de salud:

- Revisar en cada pais los aspectos
conceptuales y metodolégicos de la
identificacién de pueblos indigenas,
afrodescendientes y otros grupos ét-
nicos. Esto implica: (i) analizar la formu-
lacion de la(s) pregunta(s) y el significado
local de las categorias usadas, asi como
las variaciones sociales y territoriales; (ii)
evaluar la necesidad de distinguir la me-
dicién de grupo étnico/raza y la de pue-
blos indigenas; (iii) incluir las posibles ca-
tegorias de respuesta en que se nombre a
los pueblos indigenas; (iv) considerar ca-
tegorias que respondan a los términos lo-

a ponencia de Alejandro Giusti

(OPS-Chile) giré en torno a dos

factores que determinan la utilidad
de las estadisticas vitales y de salud para el
estudio y la planificacion basados en desa-
gregaciones étnicas: (i) el mejoramiento de
la calidad y la cobertura, y (ii) el reconoci-
miento de su especificidad y pertinencia
como fuentes de datos.

La informacién estadistica se considera
un producto, y en ese sentido es el resulta-
do de una secuencia o proceso de produc-
cién en que las acciones que se realizan en
cada fase y lugar van modelando el dato,
conformando su naturaleza conceptual y
empirica, y determinando su nivel de cali-
dad y cobertura. Es asi como en todo pro-
ceso de produccion de datos estadisticos

cales (negro, afrodescendiente, etc.); (V)
evitar categorias relativas a raza/color en
la pregunta de pertenencia a un pueblo
indigena (por ejemplo “mestizo”), y (vi)
utilizar criterios comparables en todas las
fuentes de datos.

- Garantizar la participacién de indigenas
y afrodescendientes en todo el proceso
de produccién y andlisis estadistico. Esto
se haria mediante el fortalecimiento del
dialogo entre los INE y las organizacio-
nes indigenas y afrodescendientes, con
apoyo de organismos internacionales y
universidades. Este esfuerzo contribuira

a dotar al resultado estadistico de validez
y confiabilidad.

se distinguen al menos seis etapas logicas:
(i) planificacion; (ii) diseno y desarrollo
conceptual-metodolégico; (iii) imple-
mentacion y recoleccion de la informa-
cién propiamente dicha; (iv) evaluacion
de cobertura y calidad de la metodologia
implementada y de los datos obtenidos, y
validacion y consistencia de la informa-
cién; (v) procesamiento, elaboracion del
plan de tabulados y analisis de la informa-
cién obtenida; y (vi) difusiéon. En cual-
quiera de las etapas mencionadas actian
factores que invalidan la calidad y cober-
tura del dato, los cuales se constituyen en
fuentes de error. De ahi que la misma acti-
vidad productiva deba considerar meca-
nismos que inhiban su efecto, o que al
menos lo minimicen. A su vez, para obtener
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un dato de buena cobertura y calidad deben
garantizarse desde el inicio del proceso una
serie de principios rectores: exhaustividad,
validez, confiabilidad, precision, pertinen-
cia, comparabilidad, coherencia, oportuni-
dad y accesibilidad. A continuacion se dis-
cuten algunos de ellos.

La exhaustividad se refiere al grado en que el
dato refleja la particularidad de todas las
unidades investigadas dentro del fenéme-
no que se estudia. En el caso que nos ocu-
pa, lograr datos exhaustivos implica desa-
rrollar desde el principio, esto es, desde la
construcciéon del instrumento de medi-
cién, un sistema clasificatorio para la pre-
gunta sobre identificacion étnica en donde
no haya contradiccién, es decir, en donde
todas las personas logren ubicarse clara-
mente en el contexto de la entrevista (el re-
colector de informaciéon no asume la res-
puesta per se y entrevistado se autorreco-
noce). La tarea es dificil ya que, como bien
se sabe, la condicién étnica es una variable
conceptual y operacionalmente compleja,
y en ese sentido hay una diferencia abismal
con respecto a otras variables: una cosa es
identificarse como soltero, ocupado, de
una determinada edad, y otra muy distinta
considerarse o no indigena.

La confiabilidad presenta el dilema de como
lograr que, en un mismo paifs, lo medido en
un momento determinado sea lo mismo
que se mide en otro. En el campo de la sa-
lud, el cumplimiento de este criterio rector
constituye todo un desafio. Por un lado, la
sensibilidad ante la pregunta depende del
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contexto sociopolitico, y esto puede impli-
car que con una misma pregunta no se ob-
tenga el mismo resultado en dos momen-
tos distintos. Por otro lado, revisar o in-
cluir una pregunta que contemple los cam-
bios conceptuales recientes y la vision de la
sociedad puede tornar muy complicada la
tarea de comparar los nuevos resultados
con los obtenidos en el pasado.

La validez, que implica reflejar en una pre-
gunta el concepto que se quiere captar (en
este caso la condicién étnica), también
constituye un desafio. Son bien conocidas
las dificultades que representa la opera-
cionalizacion de la condicién de indigena
y afrodescendiente, ademas de que toda-
via no se sabe cémo proceder con otros
grupos como judios o arabes, que son
pueblos como los Rrom. ¢Se deben in-
cluir o no en los cuestionarios? Para cap-
tar la condicién étnica, stambién es nece-
sario preguntar por la nacionalidad de las
personas? Estas y otras preguntas simila-
res aun no estan resueltas.

Se ve entonces cémo en el proceso de
produccion existe toda una serie de ele-
mentos que van modelando la calidad y
cobertura del dato, desde los insumos
(como son los recursos técnicos y huma-
nos), hasta los medios de produccion, pa-
sando por la conceptualizacion de la pre-
gunta, la elaboracion del formulario, la ca-
pacitacion y la discusion con la sociedad
civil, entre otros. Se trata de un trabajo di-
ticil y complejo en el que se debe concen-
trar la atencion.
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No obstante lo anterior, las fuentes de da-
tos de salud poseen caracteristicas y limi-
taciones muy especificas que se deben te-
ner en cuenta. Por ejemplo, las estadisti-
cas de nacimientos y defunciones consti-
tuyen un caso paradojal, ya que quien pro-
tagoniza el hecho no esta en condiciones
de declarar; quien lo declara no siempre
conoce las caracteristicas de la persona o
el evento; y quien lo registra debe confiar
en lo que declaran aquellos a los que no
les ha ocurrido el hecho, ademas del sesgo
conceptual propio que por lo general se
produce ante hechos o situaciones ajenas.

En relacién con lo anterior, otro proble-
ma radica en que las estadisticas vitales
son captadas por el registrador civil, a
quien se le entrena mas en la funcion legal
amparada por la prueba fehaciente (basi-
camente el nombre y apellido de la perso-
na), que en la recopilacion de datos socio-
demograficos que dependen exclusiva-
mente de lo que el informante declara.
Por eso en las estadisticas de nacimiento
hay tantos vacios de informacion, incluso
en un dato tan basico como puede ser el
lugar de residencia habitual de la madre o,
en las estadisticas de defuncién, la causa
de muerte. Este es otro obstaculo especi-
fico que debe ser solucionado.

Independientemente de los problemas
conceptuales y metodologicos, y del pro-
ceso mismo de produccién, existe una
consideracion adicional que tiene que ver
con la pertinencia de las fuentes de datos.

No se puede esperar que un censo
de poblacion refleje la condicién

étnica a partir de todas las
dimensiones que la constituyen.

En este caso, no se puede esperar que un
censo de poblacion refleje la condicion
¢tnica a partir de todas las dimensiones
que la constituyen. Para demandas muy
especificas existen otras fuentes de datos
como son las encuestas. Fstas, a su vez,
no pueden proporcionar informacién de
alcance universal; involucran muestras
que en ciertas condiciones pueden no ser
representativas de toda la poblacién. Por
su parte, las estadisticas vitales y de salud
podrian proporcionar tanto datos de al-
cance universal como de contenidos espe-
cificos pero tampoco logran contemplar
todas las dimensiones de un fenémeno
como el étnico. En cualquier caso, debe
insistirse en el mejoramiento de censosy
encuestas para visibilizar a los grupos ét-
nicos, y en una mayor inclusién de la desa-
gregacion étnica en los registros adminis-
trativos, particularmente los de salud. Fi-
nalmente, deberifa ser posible que los
usuarios de la informacion en un pais da-
do accedan al conocimiento de la situa-
cién de los grupos étnicos a través de la
triangulacion de datos provenientes de
tres fuentes, a saber, censos, encuestas y
estadisticas vitales, para lo cual la compa-
rabilidad conceptual y operacional debe
ser la meta.
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Panel 3:

Presentacién de las experiencias de paises sobre la
desagregacién de la informacién étnica en las fuentes
estadisticas nacionales, y sobre los desafios pendientes

PANELISTAS:

Fabio Ruiz
DANE
Colombia

Maria Eulalia Arteta
Registro Unico de Afiliados a la Proteccién
Social (RUAF), Ministerio de la Proteccion
Social
Colombia

José Luis Petruccelli
Instituto Brasileno de Geografia y
Estadistica (IBGE)

Brasil

Marcia Elizabeth Marinho da Silva
Ministerio de Salud, Secretaria Ejecutiva,
Banco de Datos del Sistema Unico de
Salud (DATASUS)

Brasil

Adauto Martins Fihlo
Ministerio de Salud, Departamento de
Analisis de la Situacion de Salud,
Coordinacion General de Informacion y
Analisis Epidemioldgico
Brasil

Jaime Rodrigo Gémez Ponce
Direccion de Estadistica y Censos -
Encuesta Empleo y Desempleo
Ecuador

Georgina de la Cruz
Ministerio de Salud Publica, Direccion de
Normalizacién, Subproceso de Salud
Intercultural
Ecuador

Arturo Arias
Director Nacional Adjunto de Censos y
Encuestas
Peru

Rafael Haeussler
Ministerio de Salud Publica y Asistencia
Social (MSPAS), Programa Nacional de
Medicina Popular Tradicional y Alternativa
(DRPAP)
Guatemala

Ingrid Gamboa
Centro de Salud de Livingston
Guatemala

Maricela Zuhiga
INE
Honduras

Patricia Velazquez
Secretaria de Salud - Programa de Género
Honduras

MODERADOR:

Jesus Bulux
OPS
El Salvador
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n su exposicion, Fabio Ruiz (De-
Epartamento Administrativo Na-

cional de Estadistica-DANE) de
Colombia, detallé la modalidad de inclu-
sion de la desagregacion étnica en el Censo
Nacional 2005, las estadisticas vitales (naci-
mientos y defunciones) y la Gran Encuesta
Integrada de Hogares (2006-2007).

En el Censo 2005, el criterio de autorre-
conocimiento guio la identificacion ét-
nica. Se incluyé a todos los grupos étni-
cos reconocidos por la Ley colombiana.
El moédulo de pertenencia étnica se apli-
c6 atodala poblacion. Parala poblacion
indigena se incluy6 una pregunta de len-
gua. Para la poblacién indigena en res-
guardos y para la afrocolombiana en te-
rritorios colectivos de comunidades ne-
gras se anexo una pregunta de territoria-
lidad. Con el propésito de captar la in-
formacién sobre la poblacién afroco-
lombiana o negra del pais se manejé el

criterio de pertenencia étnica y de ras-
gos fenotipicos. Esto, atendiendo a la
diversidad étnica del pafs, y al hecho de
que los afrocolombianos suelen radicar-
se en las ciudades, alejados del reconoci-
miento que los identifica.

Puntualmente, la pregunta aplicada en el
Censo 2005 a la totalidad de la poblacion
es la siguiente: “De acuerdo con su cultu-
ra, pueblo o rasgos fisicos,... es o se reco-
noce como: (1) indigena ¢A cual pueblo
indigena pertenece? (escriba el nombre
del pueblo), (2) Rrom, (3) raizal del ar-
chipié¢lago de San Andrés y Providencia,
(4) palenquero de San Basilio, (5) ne-
gro(a), mulato(a), afrocolombiano(a) o
afrodescendiente, (6) ninguna de las an-
teriores. Para quienes responden afirma-
tivamente a alguna de las categorias de la
1 ala4 seles formula también la siguien-
te pregunta: ¢Habla la lengua de su pue-

blo? (1) Si, (2) No.

Principales resultados de la pregunta de pertenecia étnica en los censos de Colombia de 1993 y 2005

| Indigenas 1,61% 5

Sin pertenecia étnica 96,66%

rocolommanos

Sin pertenencia étnica 85,94%

Rrom 0,01%

Indigenas 3.42%

Afracolombianas
10,63%
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En las Estadisticas Vitales se incluye la
misma pregunta. En el informe estadis-
tico de nacimientos se pregunta por la
pertenencia étnica en los siguientes tér-
minos: “cCual es la pertenencia étnica
del nacido vivo (segun reconocimiento
delos padres)?”. En el certificado de de-
funcioén se incluye la siguiente pregunta:
“cCual es la pertenencia étnica del falle-
cido (parala muerte fetal o del menor de
2 anos, la de la madre)?”. En ambos ca-
sos se usan las mismas categorias del
Censo 2005 arriba especificadas.

Finalmente, en la Gran Encuesta Inte-
grada de Hogares de 2006-2007 se utilizo
la misma pregunta del Censo 2005 (reco-
nocimiento sobre la base de cultura, pue-
blo o rasgos fisicos). Las categorias tam-
bién fueron las mismas, aunque en “nin-
guna de las anteriores” se incluyo esta
vez la expresién “mestizo, blanco, etc.”.
Asimismo, a la categoria “palenquero de
San Basilio” se agregd la expresion “o
descendiente”. Cabe destacar que esta
pregunta fue retirada de la encuesta con
posterioridad debido a que no arrojaba
informacién relevante sobre poblacién
étnica, tenfa una alta tasa de no respues-
ta, existian problemas de representativi-
dad, etc. Entre los problemas menciona-
dos, el mas relevante fue que la muestra
se conformo exclusivamente a partir de
la poblacién de las tres ciudades mas
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grandes del pafs, es decir, en territorios
donde hay afrocolombianos pero no in-
digenas.

La distribucion relativa de la poblacion
segun grupo étnico registra cambios muy
notables entre los censos de 1993 y 2005.
En el primer relevamiento, la poblaciéon
indigena representaba el 1,61% del total,
la afrocolombiana el 1,52%, y el resto de
la poblacion (sin pertenencia étnica) el
96,66%. En el censo del afio 2005 los in-
digenas representaban el 3,42% del total,
los afrocolombianos el 10,63%, los Rrom
el 0,01%, y el resto de la poblacion el
85,94%!.

En relacién con la desagregacion e inclu-
sion de tematicas étnicas en las fuentes
del datos, los desafios que confronta el
DANE son los siguientes: (i) incluir pre-
guntas especificas de salud para los gru-
pos étnicos; (ii) evitar la administracién
de preguntas de desagregacion étnica por
muestra; (iii) superar el problema de la ta-
sa elevada de no respuesta en las pregun-
tas de fecundidad en la poblacién étnica,
especialmente en la indigena; (iv) conse-
guir que las encuestas arrojen informa-
cién significativa para las minorfas étni-
cas, especialmente para indigenas; y (v)
actualizar la cartografia para entes territo-
riales indigenas y afrocolombianos.

1 Cabe destacar que en el afio 1993 la pregunta de autorreconocimiento étnico figuraba en el formulario universal y no re

realizé ningin tipo de muestra. En cambio en el afio 2005 hubo muestra cocensal, si bien en ese caso la pregunta de auto-

rreconocimiento estaba en el formulario bésico, es decir, aquel que se aplicaba a todo el universo.
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aria Eulalia Arteta (Ministe-

rio de la Proteccién Social de

Colombia) presento las princi-
pales caracteristicas, definicién concep-
tual, resultados y desafios futuros de las
estadisticas de nacimientos y defunciones
captadas por el Registro Unico de los Afi-
liados a la Proteccion Social (RUAF) del
Ministerio de la Proteccién Social de Co-
lombia, en lo que hace particularmente a
la inclusién de la variable étnica.

El RUAF es un sistema de informacién
basado en el registro de los afiliados al
Sistema Integral de Seguridad Social (sa-
lud, pensiones, riesgos profesionales), al
Sistema de Subsidio Familiar y al Sistema
de Cesantias, y de los beneficiarios de los
programas que se prestan a través de la
red de proteccién social (articulo 15 de la
ley 797 del ano 2003). Una vez consolida-
do a nivel nacional, el RUAF se convertira
en el instrumento que integre los diferen-
tes componentes del Sistema General de
Proteccion Social, con lo cual se espera
facilitar la interrelaciéon de los procesos
de afiliacién, movilidad y asignaciéon de
beneficios. En su calidad de tal, uno de
sus objetivos especificos sera contribuir
con datos a la formulacion de politicas so-
ciales y a sus respectivas estrategias de
monitoreo, permitiendo asi racionalizar
los recursos del sector.

En los instrumentos de recoleccién de
datos utilizados por el sistema se incluyen
preguntas de desagregacion étnica idénti-
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cas a las utilizadas en el resto de las fuen-
tes de informacién del pais. Consecuente-
mente, la pregunta utilizada en el cuestio-
nario de nacimientos del RUAF es la si-
guiente: “De acuerdo con la cultura, pue-
blo o rasgos fisicos del recién nacido, es
reconocido por sus padres como: (1) indi-
gena ¢A cual pueblo indigena pertenece?
(especificar), (2) Rrom (gitano), (3) raizal
del archipiélago de San Andrés y Provi-
dencia, (4) palenquero de San Basilio, (5)
negro(a), mulato(a), afrocolombiano o
afrodescendiente y (6) ninguno de los an-
teriores. Para las defunciones, la unica di-
ferencia radica en que la clausula inicial se
cambia por la siguiente expresion: “si el
fallecido era o se reconocia como... ”

En junio de 2008 se realiz6 un piloto con
los cuestionarios del RUAF que incluian
la pregunta étnica, el cual involucré 6.337
registros automaticos (via web) de naci-
mientos y defunciones. Los datos hasta el
momento cubren a 15 indigenas, un raizal
y 143 afrocolombianos.

Sobre la base de la experiencia adquirida
hasta el presente, y con vistas a la imple-
mentacion definitiva de los cuestionarios,
los desafios que el RUAF debe enfrentar
son los siguientes: (i) modernizar el pro-
ceso (por ejemplo, con formularios elec-
trénicos con critica y validacién automa-
tica); (i) estandarizar la informacién re-
colectada (lo que incluye, entre otras acti-
vidades, la revisiéon y homologacion de las
clasificaciones propias con las del censo
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de 2005); (iii) divulgar la informacién de
manera oportuna poniendo los datos de
nacimientos y defunciones en linea; (iv)
mejorar la calidad en la informacion, por
ejemplo con validaciones que se realicen
al momento de diligenciar el certificado;
(v) controlar la cobertura; (vi) asegurar la
confiabilidad y acceso a los datos; (vii)
evitar la duplicacion del proceso, y (viii)
obtener informacién unificada.

En cuanto a la captura de informacion
sobre nacimientos y defunciones pro-
piamente dicha, se espera: (i) lograr la
masificacion de los datos en linea y con
una nueva pregunta sobre etnias; (ii) in-
corporar la variable sobre etnia en el
RUAF-SISPRO (Sistema Integral de In-
formacién de la Proteccion Social); y
(iii) realizar validaciones con datos cen-
sales.

- PROYECTO
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n su exposiciéon, José Luis Pe-

truccelli (IBGE, Brasil) coment6

la inclusiéon de las preguntas de de-
sagregacion étnico/racial en los Censos de
Poblacién y Encuestas de su pafs a partir de
un recorrido histérico sobre el tema y sobre
el debate actual en torno a esta materia?.

La institucion oficial responsable de la
mayor parte de las estadisticas demografi-
cas y socioeconémicas de Brasil es el Ins-
tituto Brasilefio de Geografia y Estadisti-
ca (IBGE). Este organismo coordina el
sistema estadistico nacional e incluye en
sus fuentes de datos un sistema de clasifi-
cacion de color o raza que cuenta con las
siguientes categorias: blanco, prieto, ama-
rillo, pardo e indigena.

Este sistema tiene una larga trayectoria.
El Primer Censo de Poblacién de Brasil
(1872) incluyo una clasificacién por ra-
zas con las siguientes categorias de res-
puesta: blanco, prieto, pardo y caboclo?.
En el Segundo Censo Nacional, realiza-
do en 1890, se utilizé una clasificacion
que, a diferencia de la anterior, reempla-
zaba el término “pardo” por “mestizo”.
En este dltimo relevamiento coexistie-
ron dos criterios simultaneos que remi-
ten al color y a la raza respectivamente.

La informacion resultante de estas
encuestas produjo el consabido

debate sobre la cantidad de
categorias de color que deberian ser
utilizadas en el pais

En el Censo Nacional de 1940 se volvié a
utilizar una pregunta denominada “de
color”. En ella se incluyeron las catego-
rias blanco, pardo, prieto y amarillo, esta
ultima para dar cuenta de la inmigracion
japonesa que tuvo su maxima expresion
entre los afos 1908 y 1930. Este mismo
esquema se mantuvo en los Censos Na-
cionales de 1950 y 1960. La pregunta vol-
vi6 a ser contemplada en el Censo Na-
cional de 1980, y posteriormente en los
Censos de 1991 y 2000. Cabe destacar
que a partir de 1980 se agrego la catego-
ria “indigena” y que la pregunta pasé a
llamarse de “de color o raza”.

La pregunta también fue incluida en otras
fuentes de datos recientes de caracter
anual como la Pesquisa Nacional por
Amostra de Domicilios-PNAD (1987), la
Pesquisa de Orgamento Familiar-POF
(2003) y la Pesquisa Mensal de Empre-

2 Resumen basado en el texto “Encuesta especifica de estudio. Caracteristicas Etnico-raciales de la poblacién brasile-

fia”, presentado en el seminario-taller “Censos 2010 y la inclusién del enfoque étnico” Hacia una construccion parti-
cipativa con pueblos indigenas y afrodescendientes de América Latina. CEPAL/CELADE, Santiago de Chile, 19 a

21 de diciembre de 2008.

3 El término “prieto” indica el color negro y en ese sentido hace referencia a una caracteristica fenotipica al ser aplica-

do a personas. La palabra “negro”, sin referencia al color, corresponde en portugués a una categoria que denota

identidad racial. Con “caboclo” se identificaba a los indigenas y sus descendientes.
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go-PME (2004). También se cuenta con la
informacion recabada de las dos encues-
tas especificas realizadas en Brasil:
PNAD (1976) y PME (1998), las cuales
incluyeron tanto preguntas sobre el color
o la raza del entrevistado que buscaban
obtener respuestas abiertas, espontaneas,
como preguntas cerradas y precodifica-
das. En la PME-98 también se contem-
plo una pregunta abierta y otra cerrada
sobre el origen. La informacién resultan-
te de estas encuestas produjo el consabi-
do debate sobre la cantidad de categorias
de color que deberfan ser utilizadas en el
pais ya que, por ejemplo, en la PME-98
se obtuvieron 143 denominaciones. Sin
embargo, al categorizar las respuestas en
grandes grupos se obtuvieron siete cate-
gorfas, a saber, blanca, morena, prieta,

n su exposicion, Marcia Eliza-
beth Marinho da Silva
(DATASUS, Brasil) habl6 sobre
la inclusion de la variable étnica en los sis-
temas de informacion de salud de los re-
gistros administrativos relacionados con
la salud publica y, mas especificamente,
en el Sistema Unico de Salud (SUS), el
cual involucra al 75% de la poblacién bra-

parda, amarilla, morena clara y negra, las
cuales representan el 97% de las respues-
tas,y 10 (sialalista anterior se suma mu-
lata, clara y morena oscura) que repre-
sentaban el de 99% de las respuestas. De
ello se desprende que casi la totalidad de
los brasilefios se identifica con un con-
junto bastante restringido de representa-
ciones de color o raza, y que existe esta-
bilidad entre las denominaciones espon-
taneas y las categorias clasicas predeter-
minadas que se incluyen en los censos y
encuestas.

Este tema se ampliara en una sesion pos-
terior cuando se describa la “Encues-
ta-estudio sobre las Caracteristicas Etni-
co-raciales de la Poblacién Brasilena”
(PCERP).

silefia. Los sistemas de salud complemen-
taria (Saude Suplementar-Operadoras de
Planos de Saude) cubren al 25% de la po-
blacién restante. Sin embargo, estos ulti-
mos no poseen sistemas de recoleccion
de datos étnicos. Especificamente, los
SUS que incluyen desagregacion étnica

son: el Sistema de Informacién de Naci-
dos Vivos (SINASC); el Sistema de Infor-
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maciéon Ambulatoria del SUS (SIASUS);
el Sistema de Informacion de Enfermeda-
des de Notificacion (SINAN); el Sistema
de Informaciéon Hospitalaria del SUS
(SIHSUS); el Sistema de Informacion de
Mortalidad (SIM); el Catastro Nacional
de Establecimientos y Profesionales de la
Salud (CNES); el Catastro Nacional de
Usuarios del SUS (Tarjeta Nacional de Sa-
lud-CNS); y diversos sistemas que cubren
programas de salud como Hiperdia (hi-
pertension arterial), SISCOLO (cancer de
cuello del utero), SISMAMA (cancer de
mama), SISPRE-NATAL (cuidado pre-
natal), y el SIASI (Sistema de Informa-
ci6én de la Atencion y Salud Indigena).

Como ocurre en otras fuentes de datos
del pafs, los sistemas de informacién de la
salud publica captan la variable sobre raza
o colot (raca/ cor) a partir de la autodeclara-
cion del ciudadano. La pregunta y las catego-
rias de respuesta utilizadas son basicamente
las mismas descritas por José Luis Petruccelli
del IBGE en la exposicion antetior.

La incorporacion de la pregunta en los
sistemas que se listan a continuacién ha
variado a lo largo del tiempo, y los resulta-
dos obtenidos son de mayor o menor cali-

dad, como se ve enseguida:

- SIASUS: Incorpora la variable raza/co-
lor desde 2008, pero no es obligatoria.
Es necesario mejorar considerablemen-

te la cobertura.
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« SIHSUS: Incorpora la variable desde
2003, 1a cobertura es buena, pero abarca
solamente las hospitalizaciones pagadas
por el sistema publico (SUS). Se ha utili-
zado como fuente de informacion de
morbilidad, con algunas restricciones.

« CNS: Incorpora la variable desde 2000,
la cobertura es buena, pero existen mu-
chos registros por duplicado.

« La incorporacion de la pregunta en los
sistemas de informacién referidos a
programas de salud se ha producido en
diferentes momentos, a saber: Hiperdia
(2002), SISCOLO (20006), SISMAMA
(2008) y SISPRE-NATAL (2002).

« El Sistema de Informacion sobre Mot-
talidad (SIM) permite actualmente el re-
gistro del origen étnico cuando ocurre
una muerte cuya variable raza/color es
“indigena”.

Los desafios a los que debe hacer frente el
Ministerio de Salud de Brasil para mejorar
los sistemas de informacién con desagre-
gacion étnica son los siguientes: (i) esta-
blecer normas para la informatizacién de
datos de salud, y en especial para los datos
demograficos; (ii) implantar el registro
electrénico de salud; (iii) armonizar los
conceptos sobre razas/etnias; (iv)
ampliar la cobertura de algunos sistemas
de informacion como el STASI); (v) elevar
la calidad de la informacién (confiabili-
dad, cobertura, diligenciamiento), y (vi)
vencer preconceptos relacionados con la
recoleccion de informacion étnica.
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n su ponencia, Adauto Martins

Fihlo (Ministerio de Salud,

Brasil) hizo referencia a la in-
clusion de la variable étnica en los re-
gistros administrativos de salud SIM,
SINASC, SINAN y en la Red de Servi-
cios Centinelas de Vigilancia de Violen-
ciay Accidentes (Red VIVIA), desglosa-
da en dos componentes: (1) vigilancia de
violencia sexual, doméstica e interper-
sonal de otro tipo (nifios, adolescentes,
mujeres y adultos mayores), y (ii) vigi-
lancia de violencia y accidentes en ur-
gencias hospitalarias (atencién de emer-
gencias hospitalarias debidas a causas
externas).

e
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Las preguntas incluidas en estas fuentes
de datos se basan en el criterio de ra-
za/color. Basicamente son las mismas
que utilizan otros sistemas, aunque exis-
ten algunas variaciones segun el tipo de
registro. Por ejemplo, en el certificado de
defunciones se solicita establecer la etnia
de fallecido, en caso de que éste sea indi-
gena. En este mismo sentido, otro ejem-
plo es la ficha de notificacién de violencia
doméstica, sexual o de otro tipo, que exi-
ge la identificacion de la aldea o quilombo
en que residen las victimas indigenas o
afrodescendientes, respectivamente. Por
otro lado, si bien en la mayoria de los cer-
tificados se excluye explicitamente la ca-
tegoria de “ignorado”, ésta si figura en el
formulario de SINAN, para el caso de la
tuberculosis, o en la ficha de notificacién
sobre violencia doméstica, sexual o de
otro tipo. Cabe destacar que en algunos
casos los instructivos para la categoriza-
cién de la raza/color de los involucrados
muestran algunas variaciones.

La captacion de la informacion sobre ra-
za/color en los sistemas de informacion
descritos ha mejorado sistematicamente a
lo largo del tiempo. Por ejemplo, en el
SIM, el porcentaje de no respuesta ha
descendido de 96,7% en 1996 a 8,8% en
2006. En el SINASC, en esos afios el mis-
mo porcentaje se redujo de 98,7% a 7,4%.
En el SINAM, sobre dengue y tuberculo-
sis, todavia no se han logrado esas reduc-
ciones en la tasa de no informacion
(22,6% y 17,1% respectivamente), cir-
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cunstancia que puede estar relacionada
con el hecho de que suimplementacion es
mas reciente.

La informacién resultante de estos siste-
mas, que revela las brechas étnicas existen-
tes (por ejemplo en indicadores tales como
la proporcién de nacidos vivos con madres
que han asistido a mas de siete consultas
prenatales, segin afios de estudio, etc.), ha
sido presentada y analizada tanto en publi-
caciones oficiales del pais, como en la serie
de documentos Uma andlise da situacao de
satide de los afios 2005, 2006 y 2007 que
aqui se resume. Cabe destacar que en algu-
nas instancias la informacién presentada
no se refiere a la totalidad del pafs, como
en el caso de los nacimientos y defuncio-
nes, los cuales poseen una cobertura de
aproximadamente el 90% (afio 2005).

Respecto a la calidad de la informacién
sobre raza/colot, algunos estudios desta-
can que es necesario tener en cuenta la
subjetividad implicita en el dato, la cual
surge tanto del entrevistador como del

entrevistado. Un ejemplo ilustrativo es el
de la investigacion realizada por el IBGE
en 1998, donde en la pregunta abierta de
autoclasificacion los entrevistados utiliza-
ron 130 términos distintos.

En relacién con las fuentes de datos des-
critas, los desafios que Brasil debe en-
frentar en el futuro son los siguientes: (i)
utilizar la informacién para la toma de
decisiones en la gestion de la salud; (ii)
disponer de una base de datos de pobla-
cion segun raza o color, especialmente
de los municipios y afios intercensales;
(iii) actualizar el manual de orientacién
para el diligenciamiento de las variables
de las fichas SIM y SINASC, haciendo
referencia a la libre determinacién de
completar la pregunta; (iv) desarrollar
una estrategia de informacién y comuni-
cacién para crear conciencia sobre la im-
portancia del tema en la poblacién y en
los profesionales de la salud; (v) incluir el
registro del color o raza en el contenido
de la capacitacién para los operadores
SINASC y SIM.

Frecuencia de nacidos vivos y fallecidos segtn la raza/el colot, Brasil 2007

Blanca 1.233.030 445
Prieta 48176 1.7
Amarilla 4793 0,2
Parda 1.303.161 470
Indigena 13.410 0,5
No declara 168.110 6,1
Total 2.770.680 100

Blanca 550.521 53,5
Prieta 73.353 71
Amarilla 5.119 0,5
Parda 313.628 30,5
Indigena 2.463 0,2
No declara 83.958 8,2
Total 1.029.042 100
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n su ponencia, Jaime Rodrigo

Goémez Ponce (INEC, Ecuador)

se refiri6 a la inclusion de la variable
¢tnica en el ultimo censo de poblacion de
Ecuador (afio 2001), en las encuestas de
condiciones de vida, empleo, desempleo y
subempleo, ingresos y gastos de los hogares
urbanos, y en los registros administrativos
de salud de los afios mas recientes.

Un grupo étnico es aquel que se distingue
en el conjunto de la sociedad nacional o
hegemonica por sus practicas sociocultu-
rales, que pueden ser visibles a través de
sus costumbres y tradiciones. Estas le
permiten construir un sentido de perte-
nencia con su comunidad de origen.

En el censo del afio 2001 se incluyeron
dos preguntas sobre el idioma hablado
por los padres y la autoidentificacion ét-
nica. La primera indaga sobre el idioma o
lengua que habla la persona ala que se es-
ta refiriendo la bateria de preguntas y di-
ce: “¢Cudl es el idioma o lengua que ha-
bla?” Las siguientes son las opciones de
respuesta: (1) sélo espanol, (2) solo len-
gua nativa, (3) solo idioma extranjero, (4)
espafiol y lengua nativa; (5) otro (especi-
fique) y espafiol. Dentro de la alternativa
4 se busca determinar la lengua nativa
que habla el sujeto para, desde esta varia-
ble, poder ubicarlo en el grupo étnico co-
rrespondiente. La segunda pregunta in-
daga sobre la autoidentificacién étnica:
"Cémo se considera: ¢indigena, negro
(afroecuatoriano), mestizo, mulato, blan-
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couotro? Aqui las opciones de respuesta
son: (1) indigena, (2) negro (afroecuato-
riano), (3) mestizo, (4) mulato, (5) blan-
co, (6) otro". En la primera pregunta se
solicita especificar a qué nacionalidad
indigena o pueblo indigena pertenece la
persona, con lo cual se trata de indagar
muy a fondo sobre la pertenencia a un
grupo étnico determinado.

En las encuestas de empleo, desempleo y
subempleo, y en la de empleo infantil
(2000) se incluyeron preguntas similares.
En la encuesta de empleo, desempleo y
subempleo de septiembre de 2005 se in-
cluy6 un médulo de medicién del grado
de discriminacién racial de los ecuatoria-
nos frente a la poblacién afroecuatoria-
na. Sin embargo, estas iniciativas no han
tenido continuidad.

Con todo, en el pais se esta tratando de in-
corporar todo lo concerniente a diferenciar
o visibilizar a los grupos étnicos frente al
resto de la poblacion. Por esta razén, en el
afio 2009 se han incluido preguntas de per-
tenencia étnica con la finalidad de conocer
como se autoidentifica la madre del recién
nacido, para lo cual se ofrecen las siguientes
opciones: (1) indigena, (2) afroecuatoriano,
(3) mestizo, (4) otra, (5) se ignora.

Cabe destacar que los resultados de una
fuente de datos comparados con los de la
otra (para el caso, censos y encuestas) no
resultan comparables por las variaciones
en las preguntas.
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Los desafios futuros que debe enfrentar
el INEC en relacién con la desagregacion
¢tnica de la informacién son los siguien-
tes: (1) procurar poner al dia los datos que
estan quedando obsoletos o desactualiza-
dos; (ii) solicitar a los organismos compe-
tentes que se preste mas atencion a los
grupos vulnerables; (iii) elaborar estadis-
ticas desagregadas que sirvan como insu-
mo para poder calcular indicadores reales
y demostrar la realidad de la poblacién.

Todos los datos que se puedan cruzar en-
tre censos y encuestas resultan muy valio-
sos, siempre y cuando en todos los traba-

n su exposicion, Georgina de la

Cruz (Ministerio de Salud Pu-

blica, Ecuador) hizo referencia
al trabajo realizado en el Subproceso de
Salud Intercultural de la Direccion de
Normalizaciéon (DNSI) del Ministerio de
Salud Publica de su pais. La DNSI fue
creada hace cerca de 10 afios en respues-
ta a la demanda de los pueblos indigenas
de Ecuador. Lamentablemente, con el
tiempo ha perdido categoria. Enla actua-
lidad constituye un proceso que cuenta
con tres componentes: el trabajo de los
recursos humanos de salud con los agen-
tes de la medicina tradicional (yachags,
comadronas, etc); el analisis de una es-
tructura organizativa de salud enfocada
desde la comunidad; y la sensibilizacion

jos se apliquen los mimos médulos o for-
matos de preguntas. En suma, en Ecua-
dor se esta tratando de visibilizar a los di-
terentes pueblos o grupos étnicos desde
hace varios afios.

de los profesionales de salud, paralo cual
se disefian materiales como por ejemplo
la guia de atencién para el parto adecua-
do. Asimismo se esta impulsando un
proceso orientado a realizar un diagnoés-
tico de salud y se esta organizando un
banco de datos sobre médicos tradicio-
nales.

En cuanto a la disponibilidad de informa-
cién con desagregacion étnica, se tienen
indicadores de enfoque intercultural, una
labor que se ha realizado en coordinacion
con otros ministerios. El perfil epidemio-
logico resultante arrojara datos muy im-
portantes. Al respecto se toma en cuenta
la cosmovisién de los pueblos, la tierra y
los diferentes territorios. Asimismo se es-
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ta certificando a los médicos (46% de
avance) y los sitios sagrados.

Entre los desafios futuros de la DNSI fi-
guran los siguientes: (i) mejorar la coordi-
nacién intersectorial, interinstitucional e
interorganizacional; (ii) fortalecer el siste-
ma de medicina ancestral; (iii) implemen-

n su exposicion, Arturo Arias

(Censos y Encuestas, Peru) ha-

blé sobre el enfoque étnico en el
Censo de Poblacién de 2007, en el 11 Censo
de Comunidades Nativas y en la Encuesta
de Hogares realizada en 2003-2004.

En primer lugar sefialé las definiciones
conceptuales implicitas en las fuentes
censales mencionadas, a saber, comunida-
des nativas y campesinas. Se entiende por
comunidades nativas a los grupos tribales
de la selva y ceja de selva constituidos por
un conjunto de familias vinculadas por
los siguientes elementos: idioma o lengua,
caracteres culturales y sociales, y tenencia
y usufructo comin y permanente de un
mismo territorio, con asentamiento nu-
cleado o disperso. Las comunidades cam-
pesinas son las instituciones conforma-
das por familias campesinas que se orga-
nizan bajo determinadas normas y para-

metros sociales y culturales.
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tar modelos interculturales en los progra-
mas de salud; y (iv) formular y ejecutar
politicas, programas y normas cultural-
mente pertinentes con base en el dialogo
social y la corresponsabilidad de los acto-
res. Todo lo anterior requiere la recopi-
lacion sistematica de informacion étnica

desagregada.

En el Censo General, la desagregacion ét-
nica se realiza operacionalizando la pri-
mera definicion con la siguiente pregunta,
dirigida a todas las personas de 3 afios o
mas de edad: “¢El idioma o lengua con el
que aprendi6é a hablar fue...?”. Las
siguientes son las categorias de respuesta:
(1) quechua, (2) aymara, (3) ashaninka, (4)
otra lengua nativa (especifique), (5) caste-
llano, (6) idioma extranjero, o (7) es sor-
domudo(a). Cabe destacar que la pregun-
ta es similar a la aplicada en el censo del
afio 1993, lo que permite comparar resul-
tados.

La segunda definiciéon ha sido utilizada
especificamente en el Censo de Comuni-
dades Nativas (realizado en forma parale-
la al Censo General), con el proposito de
desagregar étnicamente a la poblacion a
partir de la identificaciéon geografica de
las comunidades, a las que se aplica luego
el mismo cuestionario utilizado en el Cen-
so General.
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En segundo término, cabe notar que el cri-
terio utilizado para la desagregacion étnica
en la Encuesta de Hogares de 2003-2004
fue el autorreconocimiento. Al respecto se
incluyeron tres preguntas: "(1) Se conside-
ra usted: (a) indigena o andino, (b) negro,
(c) mulato, (d) zambo, (e) blanco, (f) mesti-
z0, 0 (g) otro (especifique)". A quienes res-
ponden afirmativamente a la categoria b, c
6 d se les realizan dos preguntas adiciona-
les: "(1) ¢Algunos de sus padres/abuelos o
suegros son negros, mulatos o zambos?", y
"(2) ¢Cuantas personas entre negras, mula-
tas y zambas viven permanentemente en

esa viviendar".

La pregunta aplicada en el Censo General
del afio 2007 permitié determinar que el
15,7% de la poblacion peruana habla al-
guna lengua nativa, cifra ésta que repre-

senta una disminucién con respecto a los

resultados obtenidos en el Censo General

del afio 1993, en donde el mismo grupo
representaba al 19,5 % de la poblacién to-
tal. No obstante esta reduccion, la capta-
cién de la poblacion con idioma materno
quechua habria mejorado entre un censo
y otro. Asimismo, es posible que todavia
exista cierta reticencia por parte del entre-

vistado a responder a la pregunta.

Por otra parte, en el II Censo de Comuni-
dades Nativas se censaron 11 departamen-
tos, 38 provincias y 122 distritos que tie-
nen en su jurisdiccién comunidades nati-
vas, lo que permiti6 identificar a 332.975

personas.

La inclusion de la pregunta de autoidenti-
ficacién en la Encuesta de Hogares de
2003-2004 permiti6é establecer las bre-
chas socioeconémicas que afectan a los
afrodescendientes, poblaciéon no captada

por las fuentes censales.

Los desafios futuros que enfrenta el INE
de Pert en materia de desagregacion étni-
ca son los siguientes: (i) implementar co-
mo minimo una pregunta de la variable
sobre desagregacion de indigenas y afro-
descendientes en el proximo Censo de
Poblacién y Vivienda; (ii) implementar di-
cha variable en encuestas especificas co-
mo la de Condiciones de Vida, la de De-
mografia y la de Salud Familiar; y (iif) me-
jorar las estadisticas vitales para obtener

datos con desagregacion étnica.
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a exposicion de Rafael Haeussler

(Ministerio de Salud Publica y

Asistencia Social, Guatemala)
tratd sobre el enfoque étnico en el Censo
de Poblaciéon de 2002 y del Sistema de
Informacién Gerencial en Salud.

En Guatemala, la captacion de la variable
¢tnica ha sufrido un cambio de paradigma
a lo largo del tiempo. La evolucion de las
preguntas étnicas en los censos de pobla-
cion resulta ilustrativa al respecto, pu-
diendo distinguirse cuatro etapas: (i) el
Censo de 1940, en el que se utilizaba el
término “raza” para realizar la diferencia-
ci6én del indigena y del afrodescendiente,
concepcion amparada en el tratamiento
peyorativo que la sociedad otorgaba a es-
tos grupos; (ii) los Censos de 1950 a 1981,
en que el entrevistador debia asignar la
condicion étnica sobre la base de “la apre-
ciacion social del entrevistado en la socie-
dad”, aunque en la practica no implico de
manera alguna la autoidentificaciéon del

mismo; (iif) el Censo de 1994, donde se
aplico el criterio de la autoidentificacion;
y (iv) el Censo de 2002, en el cual se inclu-
yo tanto la autoidentificacion de la condi-
cién indigena como el autorreconoci-
miento en un pueblo en particular como
temas independientes el uno del otro. Asi-
mismo se incluy6é al idioma materno y
otros idiomas hablados como temas adi-
cionales. Este cambio de paradigma fue
posible gracias a tres procesos: el cumpli-
miento de los acuerdos de paz, la organi-
zacion de los descendientes de los mayas,
y el convencimiento del equipo técni-
co-metodologico del censo de la riqueza
estadistica de la categorizacion para cal-
cular diferentes indicadores.

En la actualidad, la fuente de datos de sa-
lud que incluye la variable étnica por au-
toidentificacion es el Sistema de Informa-
cién Gerencial en Salud (SIGSA), mas es-
pecificamente el Registro Diario de Con-
sulta de Centros de Salud y Hospitales
(SIGSA 3). No ocurre lo mismo con el
Sistema Integral de Informacién del
Instituto Guatemalteco de Seguridad So-
cial (SII-IGSS), particularmente con el
Registro Diario de Consulta Externa Peri-
térica y Hospitales (SII-IGSS1-5-6-7),
donde no se desagrega la informacién por
grupo étnico.

En el Censo 2002, 1a pregunta de autode-
finiciéon fue: “¢Es indigena? (si o no)”.
Por su parte, la pregunta de autorrecono-
cimiento fue: “¢A qué grupo étnico (pue-
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blo) pertenece?”, dando opcién de res-
ponder entre 21 pueblos de la etnia maya,
garifuna, xinca, ladino, ninguno u otro.
Asimismo, a las personas de 3 afilos o mas
se les pregunt6: “sCual es el idioma o len-
gua en que aprendié a hablar?” y “:Qué
otros idiomas o lenguas habla?” (dos op-
ciones de respuesta). A ello se aplicaron
las mismas categorias utilizadas en la pre-
gunta sobre autorreconocimiento, con
excepcion de “ladino”, que se cambio por
“idioma espanol”.

En el SIGSA 3 se utiliz6 una pregunta de
autorreconocimiento similar a la del Cen-
so de 2002, con las siguientes opciones de
respuesta: (1) ladino u otro, (2) maya, (3)
garifuna, y (4) xinca. En cuanto a los re-
sultados, se comentd la coherencia histo-
rica del total de poblacién indigena obte-
nida en el censo del afio 20024,

Los desafios futuros a los cuales se en-
frenta Guatemala para la obtencion de in-
formacion étnica se sustentan en tres pila-
res: sensibilizacién, equidad y calidad. En
este marco resulta necesario: (1) institu-
cionalizar grupos multidisciplinarios para
la formulacién de politicas publicas (in-
tersectoriales) relacionadas con las esta-
disticas de las cuatro etnias; (ii) organizar
a un grupo técnico normativo interinsti-
tucional en salud (sectorial) donde me-
diante negociacion, dialogo y consenso
se procure la armonizacién conceptual,

Etnicidad, ruralidad y pobreza en Guatemala
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juridica y operativa del enfoque étnico en
las estadisticas de salud; (iii) avanzar en la
desagregacion por etnia en todos los nive-
les del sistema sanitario para obtener in-
formacion segin variables significativas;
(iv) fomentar la investigacion cualitativa y
cuantitativa étnica y las estadisticas de sa-
lud como herramientas de toma de deci-
siones en los diferentes niveles de los sis-
temas de salud (oficial, tradicional, alter-
nativo) bajo los principios de equidad y
calidad; y (v) formar y capacitar recursos
humanos de las cuatro etnias con el fin de
desarrollar estadisticas por etnia. Este ul-
timo punto requiere fortalecer el recurso
bioestadistico en las areas de salud y en el
nivel central; contar con un estadistico y

con digitadores por distrito de salud, de-
pendiendo de la cantidad de datos a ingre-
sar; disponer de la infraestructura y el
equipo necesarios; y fomentar el uso de la
informacién desagregada por etnia en
relacion con la epidemiologfa.

4 En esta exposicién también intervino la licenciada Ingrid Gamboa, quien se refirié a captacién de la informacién con de-

sagregacion étnica en el Centro de Salud de Livingston.
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n su exposicion, las representan-

tes de Honduras Maricela Zui-

ga del INE y Patricia Velaz-
quez del Programa de Género de la
Secretaria de Salud, describieron el en-
foque étnico mas reciente en censos y en-
cuestas, y en registros administrativos, res-
pectivamente.

En el ultimo Censo de Poblacién (2001)
se utilizo el criterio de pertenencia étnica.
Esto representa un cambio respecto al
censo anterior (1988), en el cual se indagd
sobre la lengua hablada.

Por su parte, en la Encuesta Permanente
de Hogares de Propédsitos Multiples
(EPHPM Honduras, 2002) se recurre tan-
to al criterio de la autopertenencia como
al dela lengua o dialecto hablado. Por di-
ferentes motivos, la pregunta fue excluida
del cuestionario en ediciones posteriores
de la encuesta. En la Encuesta de Condi-
ciones de Vida del 2004 (ENCOVI 2004)
se incluyeron preguntas similares. No
obstante, por uno u otro motivo (falta de
respuesta, representatividad de la mues-
tra, falta de procesamiento, etc.) no se dis-
pone de la informacion.

Respecto a las Estadisticas Vitales, cabe
destacar que en Honduras no existen in-
formes estadisticos de nacimiento, defun-
cién, unién o disolucion matrimonial,
siendo el Registro Civil la principal fuente
de informacion de este tipo. En estos am-
bitos, el principal obstaculo para la inclu-

si6n de las preguntas de pertenencia étni-

ca es el mismo Registrador Civil, quien se
resiste a formularla.

En cuanto a los registros administrativos,
los programas de chagas, malaria y den-
gue recopilan informacion sobre la situa-
cién epidemioldgica en algunos grupos
étnicos, por ser éstos los mas afectados.
El Sistema Nacional de Informacion de la
Salud no cuenta atn con la capacidad de
recabar datos diferenciados por etnia.

El Censo de Poblacién y Vivienda de
Honduras 2001 incluy6 la siguiente pre-
gunta: “¢A qué grupo poblacional perte-
nece?” Las categorias de respuesta fue-
ron: garifuna, negro inglés, tolupan, pech
(paya), misquito, lenca, sumo y chorti. Al
comparar los resultados obtenidos con
los producidos por el censo anterior reali-
zado en 1988, donde se inquiri6 sobre el
idioma, se observa un incremento rele-
vante del total de poblacién con alguna
pertenencia étnica (7,2% versus 1,4%), asi
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como un cambio en la distribucién segin
grupo étnico que reflejarfa mas adecuada-
mente a etnias mayoritarias como los len-

cas (63,5% versus 1,6%).

En la EPHPM Honduras 2002 se consul-
t6 lo siguiente: (1) “cA qué grupo pobla-
cional pertenecer”, (2) “sQué idioma o
dialecto habla en el hogar?”, (3) “:Con
quién o donde lo aprendié?”, y (4) “¢Qué
idioma habla o hablan sus padres?”.

En ENCOVI 2004, las preguntas inclui-
das fueron: (1) “;Pertenece a algiin grupo
poblacional como...?”; (2) “sCual es la
lengua (idioma o dialecto) que habla des-
de su ninez?”, (3) “cQué otro idioma o
dialecto hablar”,y (4) “sCon quién o don-
de lo aprendi6?”.

EL SALVADCR

Golfe de Fonseca

Como se indicé anteriormente, por dis-
tintos motivos no se dispone de los resul-
tados de estas preguntas en ninguna de las
dos encuestas.

Las fuentes de datos que dependen de la
Secretaria de Salud no incluyen la desa-
gregacion étnica; las preguntas son para
informacion general. En el Programa de
Género se han hecho muchos esfuerzos,
pero la informacién lamentablemente se
pierde con posterioridad.

El principal desafio que enfrenta Hondu-
ras en términos de fuentes de datos con
desagregacién étnica consiste en revisar
los instrumentos de recoleccién de datos
para fortalecer los Sistemas de Informa-

cion en Salud.
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Panel 4

La desagregacién de la informacion por origen étnico en los
sistemas de informacion de salud: avances y retos

PANELISTAS:

Elsa Rodriguez
DANE
Colombia

José Luis Petruccelli
IBGE
Brasil

Sam Notzon
National Center for Health Statistics
(NCHS)
Estados Unidos

MODERADOR:

Susana Schkolnik
CELADE
Chile

n su exposicion, Elsa Rodriguez
E(DANE, Colombia) coment6 la

experiencia de capacitacion im-
partida en el afio 2006 a las autoridades y
personal de salud indigenas del Valle del
Cauca sobre el sistema de estadisticas vi-
tales. Participaron representantes de los
pueblos inga, nasa, embera, chami, wau-
nan, y epedara, siapidara, dirigentes de la
Asociacién de Cabildos Indigenas
(ACIVA) y de la Organizacion Regional
Indigena del Valle del Cauca
(ACIVA-ORIVAC), jaibanas, parteras,
promotores de salud, yerbateros y soban-
deros. También se hicieron presentes de-
legados del Instituto de Medicina Legal y
Ciencias Forenses, médicos especialistas
en salud publica, y personal del DANE
regional y central.

En términos generales, con esta capacita-
cién se buscaba preparar a los represen-
tantes indigenas para la implantacién del
sistema de estadisticas vitales con empo-
deramiento étnico. En términos mas con-
cretos, se perseguian los siguientes objeti-
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vos: (1) que los participantes conocieran la
importancia, estructura y procedimientos
del Sistema de Registro Civil y Estadisti-
cas Vitales tanto para individuos como
para comunidades; (ii) reconocieran el
valor que reviste la diversidad étnica del
pais yla necesidad de incluir a estas comu-
nidades en los sistemas de informacion;
(iii) desarrollaran las competencias basi-
cas para el correcto diligenciamiento de
los certificados de nacido vivo y defun-
cion; (iv) pudieran entablar un dialogo in-
tercultural en torno a la salud, el naci-
miento y la muerte, y asi concretar acuer-
dos minimos sobre el significado de las
variables correspondientes a estos con-
ceptos; y (v) lograran determinar los pro-
cedimientos para la implantacion del Sis-
tema de Registro de Estadisticas Vitales
en los pueblos indigenas.

Al respecto, Colombia cuenta con un mar-
co juridico orientado al reconocimiento y
atencion especifica de los pueblos indige-
nas que, en el decreto 1811 de 1993, incluye
el derecho de los mismos a administrar y
gestionar los servicios de salud. Al mismo
tiempo, desde el afio 1996 existe una not-
mativa que establece el liderazgo del
DANE en cuanto a la implantacion del sis-
tema de estadisticas vitales del pafs. En este
marco, la experiencia de capacitacién cons-
tituye un eslabon que pretende hacer del
sistema de estadisticas vitales un mecanis-
mo univoco a lo largo del territorio nacio-
nal que garantice simultaneamente la parti-
cipacién de todos los actores y 1a calidad de

La experiencia de capacitacion
constituye un eslabén que pretende
hacer del sistema de estadisticas
vitales un mecanismo univoco a lo
largo del territorio nacional que
garantice simultaneamente la
participacion de todos los actores y
la calidad de la informacion.

la informacién. En términos de la manera
oportuna en que se produzcan las estadisti-
cas vitales, dicha implementacién también
fue pensada para lograr un sistema eficiente
y congruente con la realidad de los pueblos
indigenas que les permita contar con insu-
mos que contribuyan a la elaboracion de sus
proyectos de vida. Se concibid, pues, como
un sistema que involucre la interculturali-
dad y que se fundamente en la autonomia y
el respeto por las creencias, tradiciones, ha-
bitos y usos culturales de los pueblos indi-
genas, asi como sus organizaciones sociales,
necesidades, intereses y expectativas.
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Tal y como fue pensada en ese momento,
la capacitaciéon implicé trabajar con un
formulario que inclufa una pregunta de
pertenencia étnica similar a la aplicada ac-
tualmente en el resto de las fuentes de da-
tos del pafs, y una identificacion de territo-
rialidad (que ya no resulta operativa, pero
que en ese momento parecié importante
porque los asentamientos tienen categoria
administrativa dentro del pais, aunque no
siempre se corresponden con el munici-
pio). También se abordé la ruta de los cer-
tificados de nacimiento, defuncién y muer-

n su exposicion, José Luis Pe-

truccelli (IBGE, Brasil) comen-

to la encuesta-estudio sobre las
Caracteristicas Etnico-Raciales de la Po-
blacion Brasilefia (PCERP). Con este ins-
trumento se busca obtener informacion
que permita pensar una reformulacién del
sistema de clasificaciéon por color o raza
utilizado en los censos, encuestas y otras
fuentes de datos en Brasil.

Enla elaboracion del proyecto se observé
rigurosamente el principio de autodecla-
racion como forma exclusiva de identifi-
cacion étnico/racial de las personas. En
ese sentido, la propuesta aporta una inno-
vacion metodologica, pues selecciona por
sorteo a una unica persona en cada domi-
cilio que debe responder sobre si misma
respecto de su identificacién étnico/ra-
cial. Con el cuestionario de PCERP se

VISIBILIZAR A LOS PUEBLOS INDIGENAS, A LOS AFRODESCENDIENTES

te violenta y de los flujos de informacion,
que tienen caracteristicas propias en el ca-
so de la poblacién indigena.

Cabe destacar que en el mismo afio se
realiz6 una prueba piloto de implemen-
tacion, que esperaba poder extenderse
luego a otros departamentos. Sin embar-
go, la experiencia no prospero, aunque
los pueblos indigenas participan actual-
mente en el sistema estadistico haciendo

sugerencias.

pretende: (i) dar cuenta de las diversida-
des regionales de las categorias de repre-
sentacion étnico/racial; (ii) reflejar las ca-
racteristicas de composicion multiétnica,
multirracial y multicultural de la pobla-
cion brasilefa oficialmente reconocida en
la actualidad; y (iif) averiguar las dimen-
siones que definen la construccién y uso
de la terminologfa étnico/racial.

En la parte dedicada a las cuestiones rela-
tivas a la clasificacion étnico/racial, la pri-
mera pregunta trata sobre la opinién del
entrevistado acerca de la influencia del
color y la raza en la vida de las personas.
Luego se le pregunta si sabrfa decir cual
es su color o raza y, en caso de que la res-
puesta sea afirmativa, se le pide que espe-
cifique. Las dos preguntas siguientes pro-
curan investigar las dimensiones que confi-
guran la identificacion de color o raza de las
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personas. Una de ellas se refiere al origen
familiar, los aspectos fisicos, la cultura, la
practica politica-ideolégica, y la insercion
de clase o de estatus econémico. La otra
(“¢Es usted brasilefio(a)?”) tiene la finali-
dad de establecer mejor el objetivo de la in-
terrogacion siguiente sobre el origen fami-
liar, con la cual se busca indagar sobre ele-
mentos suplementarios que puedan contri-
buir a definir el perfil de identificacién étni-
co/racial de las personas.

El conjunto de preguntas que siguen pre-
tende dar cuenta de la multidimensionali-
dad del fenémeno de categorizacion ra-
cial. En primer lugar, se pregunta por la
identificacion las siguientes categorias:
afrodescendiente, indigena (en caso afir-
mativo se requiere especificar etnia y len-
gua indigena hablada); amarillo (en caso
afirmativo se pide especificar el origen
geografico familiar); negro(a); blanco(a);
prieto(a); o pardo(a). En segundo lugar,
se da la opcion de elegir un término dis-
tinto de los anteriores. Dentro de este
subconjunto, también se incluy6 una pre-
gunta que permite conocer la opinion del
entrevistado sobre los efectos de la cate-
gorizacion racial en la vida de las perso-
nas. ILa encuesta también indaga sobre el
color o raza de los progenitores de la per-

sona entrevistada (de forma indirecta).

Cabe sefialar que también fue incluida
una pregunta mediante la cual el entrevis-
tador procede a la clasificacion del entre-

La propuesta aporta una innovacion
metodologica, pues selecciona por
sorteo a una unica persona en cada

domicilio que debe responder sobre
si misma respecto de su
identificacion étnico/racial.

vistado segtn el color o raza, de forma
abierta, lo cual se conoce como hetero-
atribucion de la persona entrevistada. De
forma similar, se incorpora una pregunta
de autoclasificacion racial del entrevista-
dor (ya que, como es sabido, la percep-
cién del entrevistado acerca de su propio
color o raza esta condicionada por la de
quien esta en frente en el momento de la
entrevista), y que permite, por primera
vez en una investigacion de esta enverga-
dura, hacer el intento de medir el alcance

de esta influencia.

Los resultados de la PCERP permitiran
mejorar la captacion de la variable étni-
co/racial en el proximo censo brasilefio, a
realizarse en el afio 2010. Al respecto, ya
se sabe que la pregunta de clasificacion
racial sera incluida en el cuestionario basi-
co, lo que significa que se aplicara en
todos los domicilios brasilefios. Ademas,
para la categoria indigena se solicitara la

especificacion de la etnia y de la lengua
hablada.
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n su exposiciéon, Sam Notzon

(NCHS, Estados Unidos) ex-

plic6 la forma en que la desagre-
gacion étnica y racial se incorpora en las
fuentes de datos de su pafs, particular-
mente en los censos, las estadisticas vita-
les y los registros administrativos.

La informacion étnico/racial ha sido cap-
tada desde el primer censo nacional reali-
zado en 1790, aunque con el tiempo se
han ido aumentando las categorias de la
misma, asi como las fuentes de datos que
la incluyen. Esto ocurri6 particularmente
después de 1960, y a raiz de ello se perci-
bi6 la necesidad de estandarizar la forma
de recoger este tipo de informacién. En
1977, 1a Oficina de Administracién y Pre-
supuesto (OMB) establecié por primera
vez el estandar que deben seguir las pre-
guntas étnico/raciales incluidas en las
fuentes de datos del pafs. Actualmente se
utiliza la revisién de estos criterios elabo-
rada en 1997. Alli el organismo indica que
se debe indagar la raza, entendida como
“gente con origenes en...” o “gente ori-
ginaria de una region especifica”, y la etni-
cidad, entendida como la de aquellos gru-
pos sociales con una historia compartida,
con sentido de la identidad, con raices
geograficas y culturales comunes, no obs-
tante las diferencias raciales.

La OMB también estableci6 los critetios
de captacion de la informacion respectiva,
que se resumen de la siguiente manera: (i)
los sujetos pueden seleccionar una o mas

Se debe indagar la etnicidad,
entendida como la de aquellos
grupos sociales con una historia

compartida, con sentido de la

identidad, con raices geograficas y

culturales comunes, no obstante
las diferencias raciales.

razas al responder, (ii) las agencias deben
tabular varias razas cuando reportan la in-
formacion, y (iii) la autoidentificacion es la
modalidad privilegiada para recoger infor-
macion sobre raza o etnicidad, siempre que
sea posible. Cabe destacar que el ultimo
criterio no inhibe la utilizacién de otras mo-
dalidades como el uso de identificacion
por proxy o variable sustituta, observacion
por terceros y por los apellidos.

Como puede apreciarse en el siguiente
cuadro, los criterios establecidos por la
OMB han variado a lo largo del tiempo, o
dependiendo de la fuente de datos.

En los censos, la raza/etnicidad se indaga
por autoidentificacién del entrevistado, o
por proxy cuando el entrevistado propoz-
ciona informacién en relaciéon con otros
miembros del hogar.

En las estadisticas vitales, la raza/etnici-
dad se investiga de diferentes maneras.
En los nacimientos, la informacion sobre
la raza/etnicidad de la madre y el padre
proviene de la primera. En las defuncio-
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Criterios y categorias de desagregacion étnica y racial de OMB, Censo 2000
y Encuesta Nacional de Salud 2008, Estados Unidos

Criterio OMB 1997 Censo 2000 Encuesta Nacional de Salud (2008)

¢Se considera hispanico o latino? Por ejemplo:
1. ¢EsUd. puertortiquefio, cubano/cubanoameticano, dominicano,
espafiol/hispanico/latino? mexicano, mexicoameticano, centroamericano o
sudamericano, otro latinoamericano

Etnicidad

Raz Cuil tazad ¢A qué raza o razas se considera perteneciente? Por favor
aza :Cudl es su razar . , L
€ seleccione una o mds entre las siguientes:

Fuente: Elaborado con base de la presentaciéon de Sam Notzon (NVHS).
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nes, la raza/etnicidad del difunto puede
ser declarada por una persona cercana o
por el médico forense.

En los registros administrativos, la desa-
gregacion étnico/racial puede ser reali-
zada por observacion. En las siguientes
fuentes de datos no se incluyen preguntas
especificas: Sistema Nacional de Vigilan-
cia a Enfermedades de Notificacion
Obligatoria, Encuesta Nacional de Egre-
sos Hospitalarios y Encuesta Nacional
de Atenciéon Ambulatoria.

Por diferentes motivos, la desagregacion
étnico/racial lleva implicita una serie de
desafios. En general, se han sefalado las
limitaciones que resultan de la cantidad
de razas o ancestros, de la comprension
que la persona tiene de la pregunta, y de
los cambios de la autoidentificacién a lo
largo del tiempo. Sobre el ultimo aspecto,
se observé un incremento de la categoria
“otra raza” (7% en el dltimo censo). Al

respecto, en 1990 y 2000, un gran nimero
de hispanos se reconocian en esa catego-
ria. También se sefial6 la posibilidad de
que actuen otros factores como son los
cambios en la comprensién de las catego-
rias por parte del encuestado, la falta de
consistencia por parte del mismo y el or-
gullo étnico/racial.

Se considera que la informacién sobre
mortalidad esta subregistrada en las mi-
norias. En el Estudio Nacional Longitudi-
nal (1990-1998) se verificé que el subre-
gistro ascendia al 5% en hispanos y al
30% en indigenas americanos y nativos
de Alaska. La identificacién del origen ét-
nico/racial de los fallecidos mediante la
observacion de los médicos presenta limi-
taciones obvias. Lo mismo ocurre cuando
se utiliza el mismo método en otros regis-
tros administrativos. El uso de los apelli-
dos para la identificaciéon étnico/racial,
tanto en nacimientos como en defuncio-

nes, también presenta serias restricciones.
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Panel 5

¢, Cuales son las modalidades mas adecuadas de captar
informacién con sensibilidad étnica?

PANELISTAS:

Amparo Morales
Relaciones Internacionales - Fondo para el
Desarrollo de los Pueblos Indigenas de América
Latina y El Caribe (Fondo Indigena)
Bolivia

Juerema Werneck
Organizacion de Mujeres Negras de Rio de
Janeiro CRIOLA-Representante de
Afrodescendientes del Consejo Nacional de
Salud
Brasil

Epsy Campbell Barr
Presidenta del Partido Accién Ciudadana
Alianza de Pueblos Afrodescendientes de

América Latina y el Caribe
Centro de Mujeres Afrocostarricenses
Costa Rica

Dalila Gomez
Consultora DANE
(Coordinacién de Grupos Etnicos)
Colombia

MODERADOR:
Romero Rodriguez
Asesor Presidencial
Director Oficina Regional de Analisis y Politicas
de Equidad Social
Uruguay
___________________________________________________________|

a exposiciéon de Amparo Morales

(representante del Fondo Indi-

gena-FI) se concentré en la mane-
ra en que este organismo aborda la salud
intercultural. El Fondo es un organismo
internacional creado por la II Cumbre de
Jefes de Estado y de Gobierno en 1993,y
esta conformado por 19 Estados de la re-
gion y tres europeos. Tiene su sede cen-
tral en la ciudad de La Paz, Bolivia.

El Fondo Indigena tiene por objeto apoyar
el autodesarrollo de los pueblos indigenas
y la promocién de sus derechos. Asi, el FI
es una instancia de concertacion, de colo-
cacion de recursos, de formacion y capaci-
tacion, de informacién y comunicacion, y
de evaluacién y, en su calidad de tal, de de-
tinicién y ejecucion de politicas especificas
para pueblos indigenas.

Para cumplir su mandato, el FI ha estable-
cido cinco programas emblematicos: (i)
formacion y capacitacion; (i) gestion del
desarrollo con identidad; (iif) derechos in-
digenas; (iv) informacién y comunica-



VISIBILIZAR A LOS PUEBLOS INDIGENAS, A LOS AFRODESCENDIENTES

44

cién; y (v) fortalecimiento organizacio-
nal. En el contexto del Programa de For-
macién y Capacitacion, el FI1leva adelante
la Universidad Indigena Intercultural,
siendo uno de sus programas el de Maes-
tria en Salud Intercultural, que se lleva a ca-
bo en la Universidad de las Regiones Auto-
nomas de la Costa Caribe Nicaragiiense
(URACCAN), con la participacion de 35
profesionales indigenas de América Latina
y el Caribe.

En el Programa de Informaciéon y Comu-
nicacién se destaca el Sistema de Infor-
maci6én de Pueblos Indigenas (SIPI), un
instrumento que orienta el diadlogo pro-
positivo e informado y que apunta a fo-
mentar politicas publicas pertinentes, as{
como a la cooperacion y el fortalecimien-
to de la gestion de las organizaciones indi-
genas. El SIPI contempla la creacién de
bases de datos con indicadores cultural-
mente adecuados, herramientas tecnolo-
gicas, sistemas de monitoreo y estudios
sobre el desarrollo con identidad. Cuenta
con tres componentes: (i) el Sistema de
Informacién Sociodemografica de Pue-
blos y Poblaciones Indigenas (SISPPI),
(ii) el Sistema de Indicadores de Monito-
reo de la Proteccion de los Derechos y

Debe tenerse en cuenta el derecho de
los pueblos indigenas a utilizar sus

propias medicinas y a mantener
practicas propias de salud.

Desarrollo de los Pueblos Indigenas
(SIMDDIPI), y (iii) la Red Indigena de

Informacién y Comunicacion.

E1 SISPPI fue impulsado en colaboracion
con CELADE-CEPAL. Ofrece una he-
rramienta de apoyo a la toma de deci-
siones en materia de politicas publicas
orientadas a disminuir las desigualdades
que afectan a los pueblos indigenas y a fo-
mentar su bienestar en el marco de los de-
rechos humanos, y particularmente en el
de sus propios derechos como etnias. Las
fuentes de informacion del SISPPI son
los censos nacionales de poblacién y vi-
vienda de la ronda del 2000 de once pai-
ses. Los indicadores del sistema se agru-
pan en las siguientes areas tematicas: po-
blacién, salud, distribucion territorial y
migracioén interna, educacién y cultura,
caracteristicas socioeconémicas, vivien-

da, hogar y familia.

El objetivo del SIMDDIPI es el de poner
en marcha un mecanismo de seguimiento
y monitoreo de la proteccién de los dere-
chos y de la situacion de desarrollo de los
pueblos indigenas. En éste participan to-
dos los pafses miembros del Fondo Indi-
gena. Tiene un componente importante
en materia de salud indigena que podrtia

brindar insumos para el proceso que im-
pulsa la OPS.

La Red Virtual Indigena, por su parte, se
encarga de desarrollar una comunidad

virtual construida con los pueblos indige-
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nas, en el marco del trabajo institucional
del Fondo Indigena, en donde las diferen-
tes organizaciones pueden representarse
y generar contenidos segin sus necesida-
des y cosmovision.

En cuanto a la tematica de salud intercul-
tural, el Fondo Indigena posee un conve-
nio con la OPS para las siguientes activida-
des: formacion de recursos humanos; pro-
duccion de materiales; desarrollo de bi-
blioteca virtual; fortalecimiento de la me-
dicina tradicional; investigacion de mode-
los interculturales de salud, y estudio de
determinantes sociales. Los primeros pro-
ductos que han resultado de dicho conve-
nio son: la Maestria en Salud Intercultural
(Universidad Indigena Intercul-
tural-URACCAN, Nicaragua), la catedra
indigena en la OPS y la investigacion sobre
los determinantes sociales de la salud en
los indigenas.

Sobre el tema de los determinantes, en un

encuentro regional realizado en octubre
de 2008 en Quito, Ecuador, se trabajo so-

bre aquellas condiciones sociales, politi-
cas y econdmicas que tienen fuerte in-
fluencia sobre la salud de los pueblos in-
digenas. Tanto las desigualdades en gene-
ral, como las desigualdades de salud en
particular, podrian evitarse mediante po-
liticas publicas que permitan influir en di-
chos determinantes y mejorar en el tiem-
po la equidad de una generacién. En este
terreno, también es necesario considerar
un cambio sistémico en la definiciéon de
las variables.

Finalmente, debe tenetrse en cuenta el
derecho de los pueblos indigenas a uti-
lizar sus propias medicinas y a mante-
ner practicas propias de salud; de acce-
der a servicios sociales y de salud; de
disfrutar de salud fisica y mental; de
restablecer la salud afectada por la con-
taminacion; y de participar activamente
en la elaboracién y determinaciéon de
programas sanitarios, asi como en la
conservaciony proteccion tanto del me-
dio ambiente como de la capacidad pro-
ductiva de la tierra y el territorio.
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n su exposicion, Juerema Wet-
neck (CRIOLA; Consejo Na-
cional de Salud, Brasil) hizo
alusiéon al “Derecho a la informacién:

una visioén de los negros brasilefios”. En
primer lugar, destaco los antecedentes
de la reivindicacion actual por el derecho
a la informacién en la poblacién negra
brasilefia. Se refiri6 a las luchas negras y
antirracistas desde el siglo XVI, las cua-
les tienen su culminaciéon en la cumbre
de Durban en el siglo XX. Otro proceso
histérico relevante ha sido el de las lu-
chas por el desarrollo de politicas publi-
cas para enfrentar el racismo y para erra-
dicar las desigualdades raciales. En tal
sentido, la informacién debe ser conce-
bida como un area estratégica y debe
reemplazar la “ideologia de los datos”,
aquella que pretendia, a través de la reco-
leccién y analisis de la informacion,
construir una idea de poblacion basada
en el eurocentrismo y la “blanquitud”.

En relacién con lo anterior, el orgullo
negro intenta mostrar que Brasil no es
un pais de blancos y que no es malo ser
negro. En las décadas de los afios
ochenta y noventa se llevaron a cabo ac-

La informacién debe ser concebida
como un area estratégica y debe

reemplazar la “ideologia de los
datos”,

ciones y campafias encaminadas a mejo-
rar la declaracion de los negros en los
censos y otras actividades tendientes a
fomentar la utilizacién de los datos en la
elaboracién de politicas publicas y en la
lucha contra el racismo y la desigualdad.
Con estas medidas se halogrado aumen-
tar la autodeclaracién y visibilizacion de
la poblacién negra brasilefia que, segin
estimados de 2008, asciende a casi 100
millones de personas. LLas proyecciones
indican que hacia el afio 2010 sera la ma-
yoria absoluta en Brasil.

Enla recoleccion de datos, los elementos
a considerar deben ser la raza, la edad, el
género, la clase social, el territorio, la
condicién fisica y la orientacién sexual.
Los ejes de laindagacién deben ser los si-
guientes: quién formula la pregunta, a
quién se pregunta, por qué se pregunta,
cuales son las preguntas, como se pre-
gunta y para qué se pregunta.

+ ¢Quién pregunta? Son el Estado y sus
instituciones los que tienen una historia y
las disputas politico-ideolégicas relacio-
nadas. Las obligaciones y limitaciones de
las instituciones gubernamentales no se
reducen a lo politico-ideolégico, sino
también a lo estructural (espacio fisico,
recursos financieros y humanos). Los
técnicos(as) gubernamentales, a su vez,
también tienen limites politico-ideold-
gicos y de competencia. En cierto senti-
do, son reflejo de la realidad y de la desi-
gualdad presente en ella.
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« ¢A quién se pregunta? Se¢ indaga a los
sujetos que sufren el racismo y sus ex-
presiones cotidianas como son la pobre-
za, la violencia, la baja escolaridad, la
desvalorizacién social, etc.

- ¢Por qué se pregunta? Para visibilizar
lo que existe: a las personas, poblacio-
nes y pueblos, asi como las desigualda-
des raciales que privilegian a los blancos
y desempoderan a los negros, indigenas,
gitanos y otros grupos étnicos. También
se pregunta para reordenar lo que ya
existe: redistribuir el poder y la riqueza,
y para lograr equidad.

+ ¢Cuales son las preguntas? Son aque-
llas que podemos responder referidas al
lenguaje, los conceptos, las culturas y las
perspectivas politico-ideolégicas. Tam-
bién se formulan preguntas con las cua-

a exposicion de Epsy Campbell

Barr (Accion Ciudadana;

Alianza de Pueblos Afrodes-
cendientes de América Latina y el
Caribe;y Centro de Mujeres Afrocos-
tarricenses, Costa Rica) gir6 en torno
al proceso de recopilacién de informa-
cion sobre los afrodescendientes. Mani-
festé que es necesario evidenciar la rea-
lidad afro para garantizar los derechos
de estas poblaciones. En este sentido, la
definiciéon de politicas puablicas efecti-
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les nos identificamos y que indican la
perspectiva de transformacién social.
Esstas exigen una definicién conjunta en-
tre técnicos y poblacion.

« ¢Coémo se pregunta? Se trata de un
proceso que no empieza con la encues-
tadora ni termina alli, sino que implica
un dialogo permanente. Significa que
hay temas que requieren conciencia,
tanto en los profesionales técnica y poli-
ticamente preparados, como en la po-
blacién debidamente informada y que
confiada. Este proceso tiene que ser de
largo plazo.

« ¢Para qué se pregunta? Se pregunta para
producir respuestas, obtener reconoci-
miento social y empoderamiento, formular
politicas publicas adecuadas, redistribuir
riqueza y poder, y lograr equidad.

vas, entre ellas las de salud, requiere de
informacion estadistica especifica, cla-

ra, confiable, técnica y culturalmente

b

aceptable.

Sobre la inclusion de la poblacion afro en
los censos y estadisticas oficiales, hay un
reconocimiento creciente acerca de la ne-
cesidad politica y publica de captar infor-
macion. También existen experiencias
concretas que permiten mejorar técnica y
culturalmente la recoleccién de informa-
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cién, instituciones especializadas que es-
tan involucradas en acciones concretas
(como CELADE, OPS, institutos de esta-
disticas, etc.), y organizaciones sociales
que aportan nacional e internacionalmen-
te perspectivas politicas y culturales vali-
das. Hay varios procesos que sirven como
referencia para avanzar, entre ellos el que
se conoce como “Todos contamos”; pu-
blicaciones como “Mas alld de los prome-
dios” del Banco Mundial; los avances en
paises especificos; los aportes del
CELADE y de la OPS; las discusiones na-
cionales sobre como incorporarlo afro en
las fuentes de datos; y los acuerdos del
Seminario sobre Desagregacién Ftnica
en los Censos de la Ronda 2010 (Santiago

Para captar la informacion

es necesario reconocer las
autodefiniciones, impuestas o no
histéricamente, y también las nuevas.

de Chile, 2008) referentes a los afrodes-
cendientes.

De acuerdo con los diferentes contextos,
la recoleccién de informacién afro debe
considerar tanto lo racial como lo étnico.
En algunos casos las autorreferencias son
de tipo racial y en otros de tipo étnico. So-
bre esto, cabe considerar que la discrimi-
nacién hacia los y las afrodescendientes
ha sido predominantemente racial y por
eso las autodefiniciones muchas veces re-
miten a ello (negro, moreno, etc.). La po-
blaciéon afro muchas veces asumié o rei-
vindic6 la forma en que fue nombrada
por otros y otras, incluso como forma de
resistencia. Sin embargo, muchas autode-
finiciones son reivindicaciones politicas e
identitarias nuevas que datan de los afios
sesenta. Para captar la informacion es ne-
cesario reconocer las autodefiniciones,
impuestas o no histéricamente, y también
las nuevas. Asimismo, es imprescindible
considerar lo étnico para sensibilizar tan-
to a quienes recogen la informacion co-
mo a la ciudadania, a través de un dialogo
y una participacién activa de organizacio-
nes y lideres afro.

En todo este proceso, la participacién de
las organizaciones y lideres afro es funda-
mental. LL.a base técnica estadistica debe
combinarse con el conocimiento cultural
de las comunidades. Asimismo, la partici-
pacion de lideres y organizaciones permi-
te disefiar mejores formas de captar la
informacion.
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El proceso de elaboracion de preguntas
relacionadas con lo afro deberfa conside-
rar las enseflanzas surgidas de procesos
propios y de otras experiencias, el dialogo
con las organizaciones, la definiciéon de
objetivos claros y metodologias efectivas,
la identificacién de profesionales recono-
cidos por las comunidades y expertos en
la materia con fines de asesoria, y la con-
formacion de un grupo asesor permanen-
te durante el proceso y analisis. También
resulta fundamental realizar un sondeo
previo para identificar las diferentes for-
mas en que se autodefine la gente que se
reconoce afrodescendiente, y elaborar
documentos y herramientas de educa-

a exposicion de Ana Dalila G6-

mez Baos (miembro de

PRORROM vy consultora
DANE, Colombia) se centr6 en el pro-
ceso organizativo del pueblo Rrom como
grupo étnico que conforma tal nacionali-
dad en los diferentes paises de la Region.
Como preambulo a su intervencion, hizo
alusion a aspectos especificos de su pue-
blo para entender las dinamicas y particu-
laridades étnicas que lo caracterizan: (i)
contextualizacién histérica y cultural de
la identidad étnica; (ii) localizacién geo-
grafica y composiciéon demografica; (iif)
legislacion que lo protege; (iv) situacion
actual y problematica; y (v) dimensioén de
salud en el pueblo Rrom de Colombia.
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cién y sensibilizacién destinados a
los(as) técnicos(as) de los institutos, y a
quienes recogen la informacion.

En el proceso de recoleccion de informa-
cién deberfan realizarse campafias nacio-
nales y/o locales que sensibilicen a la po-
blacién para que se autoidentifique. En
ese sentido, es importante tomar como
referencia las experiencias previas. Final-
mente, es importante analizar la calidad
de la informacién recopilada para garanti-
zar su validez, asi como los obstaculos
que surgen en el campo. La participacion
de las organizaciones y lideres afro es cru-
cial en esta etapa.

Entre los elementos identitarios mas ca-
racteristicos del pueblo Rrom figuran la
idea de un origen comun y una historia
compartida; una larga tradicién némada y
su transformacién en nuevas formas de
itinerancia; un idioma propio (romanés);
la valoracién del grupo de edad y del sexo
como principios ordenadores del estatus;
la cohesion interna; una organizacioén so-
cial basada en grupos de parentesco; la ar-
ticulacién social en la existencia de linajes
patrilineales dispersos, independientes y
autdbnomos (kumpania);la existencia de un
conjunto de normas tradicionales y de
instituciones que regulan la aplicacion de

su derecho interno (Kriss Romani); y el res-
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El abordaje del tema de la salud

publica en los Rrom es prioritario y
urgente, dada su vulnerabilidad por
el desconocimiento que existe en el

sistema de salud acerca de este
pueblo, tanto de sus aspectos
culturales como de su situacién
econdmica.

peto a un sistema de valores de los que ha-
ce parte una fuerte solidaridad grupal.

Existe un marco juridico que garantiza el
ejercicio de los derechos del pueblo
Rrom. Al respecto se destacan el Conve-
nio 169 de la OIT de 1989, ratificado por
muchos paises independientes de la Re-
gion; las Constituciones Politicas donde
se establece la garantfa de derechos colec-
tivos (en particular la Constitucion Politi-
ca de 1991 de Colombia); y las resolucio-
nes de de Naciones Unidas para el pueblo
Rrom.

La organizacion PRORROM surgi6 hacia
fines de los afios noventa. Desde enton-
ces ha posibilitado la participacion oficial
del pueblo Rrom en importantes reunio-
nes que dan voz a sus reclamos y lo hacen
visible. Entre ellas figuran la Cumbre de
Durban, el Primer Encuentro Gitano
Americano (realizado en México en
20006), y la Pre Conferencia Santiago+5
organizada por la CEPAL en agosto de
2005 para evaluar la situacion del racismo,

xenofobia e intolerancia en la Regién.
También ha desempefiado un papel de su-
ma importancia en la creacién de
SKOKRA, el Consejo de Organizaciones
y Kumpefii Rrom de las Américas.

Como ha podido apreciarse en exposicio-
nes anteriores, las fuentes de datos co-
lombianas que cuentan con desagrega-
ci6én étnica incluyen a los Rrom como op-
cién de respuesta. Al respecto, el Censo
de Poblacién del ano 2005 permiti6 esta-
blecer que existen 5.000 Rrom en Colom-
bia. Asimismo, se esta trabajando con
DANE en sus estadisticas vitales. Sobre
este tema en particular, existen resultados
preliminares de las tasas de nacimiento y
defuncién de los Rrom y datos sobre al-
gunos determinantes sociales como son
su nivel educativo y su situaciéon conyugal,
entre otros.

En cuanto a la salud del pueblo Rrom, se
destaca la carencia de estudios sobre su si-
tuacion actual, circunstancia que consti-
tuye una de las principales restricciones
para la definicion de politicas. Cabe sefa-
lar que los Rrom poseen una vision de la
salud muy diferente a la de Occidente:
creen que siempre se tiene un estado salu-
dable y que nunca se enfermaran en el fu-
turo. Consideran que existen necesidades
basicas inmediatas que se deben satisfacer
antes que cualquier otra cosa, como la del
trabajo para el sustento de la familia, es
decir, su alimentacién, vivienda y trans-
porte, entre otros elementos.
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El concepto de salud se puede entender
como la combinacién del bienestar con el
“bienser”, es decir, tanto la salud fisica
como la espiritual, aunada a la vida en co-
lectividad. Asi, por ejemplo, una persona
Rrom que ha sido expulsada o desterrada
(rigaté o shudini) de su grupo se encuentra

en estado de enfermedad permanente.

La enfermedad es un asunto colectivo y
no individual. Se parte del hecho de que la
enfermedad de una persona conlleva tam-
bién a que se enferme toda la familia y de
alli se extiende a la comunidad. Es asf co-
mo las intervenciones de salud publica no
deben apuntar a abordar aquellos casos
en que las medidas pertinentes se aplican
a un individuo, sino ampliarlas a toda una
kumpania (conjunto de familias gitanas
que se encuentran en los barrios de las
ciudades de los diferentes paises), con los
contenidos culturales del caso.

Entre los Rrom existe un gran respeto por
los muertos. El fallecimiento de un ser
querido es un momento de mucho recogi-
miento y dolor. Hasta hace algunos afos
se practicaba la pomana, un rito sagrado
para despedir al muerto donde se brinda-
ba una cena en su honor. Actualmente,
debido a la afiliaciéon de los gitanos a las
iglesias cristianas, algunos de sus miem-
bros ya no lo practican porque va en con-
travia de lo que en ellas se estipula.

La muerte y la enfermedad muchas veces
se atribuyen a una relaciéon causa-efecto.
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Por ejemplo, un comportamiento inade-
cuado con otro miembro de la comunidad
u otra familia que por algiin motivo no se
resuelve, puede conducir a que el o los
afectados tomen la justicia por sus pro-
pias manos, es decir, profieran una maldi-
cién o diné ambrayd.

La mayoria de la poblacion Rrom sufre de
problemas cardiovasculares por el consu-
mo de carne de cerdo en la dieta alimenti-
cia, asf como por el uso cotidiano de taba-
co y alcohol.

El abordaje del tema de la salud publica
en los Rrom es prioritario y urgente, dada
su vulnerabilidad por el desconocimiento
que existe en el sistema de salud acerca de
este pueblo, tanto de sus aspectos cultura-
les como de su situacién econdémica. To-
do ello conduce a su discriminacion, mar-
ginacién y a la vulneracién de sus dere-
chos, entre ellos el del acceso a la salud.
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Panel 6:

Hechos recientes en materia de desagregacioén

PANELISTAS:

Ana Maria Oyarce
CELADE/CEPAL
Chile

Fabiana del Pépolo
CELADE/CEPAL
Chile

MODERADOR:
Orlando Abonia
Universidad del Valle
Colombia

de informacion

n su exposicién, Ana Maria
EOyarce (CELADE, Chile) hizo

referencia al “Taller Binacional
sobre enfoque étnico en las fuentes de da-
tos en salud: experiencias en el area del
pueblo mapuche de Chile y Argentina”; al
diagnoéstico sobre las experiencias de
inclusion de la diferenciacion étnica del
pueblo mapuche en las estadisticas vitales
y fuentes de datos de salud de las regiones
de la Araucania (Chile) y Neuquén (Ar-
gentina); y finalmente al Sistema de In-
formacion Integral en Salud Intercultural

del Centro Boroa Filu Lawen.

Sobre el primer evento, realizado en
Temuco, Chile, en 2007, y organizado
porla OPS, CELADE yla Universidad
de la Frontera (UFRO), la expositora
seflalé que éste tiene continuidad con
eventos similares realizados en Quito
(OPS 2002) y Santiago de Chile
(CELADE/CEPAL 2005) sobre la de-
sagregacion étnica en las fuentes de
datos de salud y la informacién socio-
demografica parala definiciéon de poli-
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ticas y programas para pueblos indige-
nas y afrodescendientes.

El taller de Temuco tuvo cuatro caracte-
risticas distintivas: (i) se refirié exclusiva-
mente al pueblo mapuche; se traté de un
evento “binacional” (en alusién a la pre-
existencia que este pueblo tiene respecto
ala conformacién de los Estados en Chi-
le y Argentina); (ii) tuvo un caracter inte-
rinstitucional e intercultural (conté con
la participacién de representantes de am-
bos paises, tanto de las instituciones del
Estado, como de universidades y organi-
zaciones indigenas); y (iii) involucré una
serie de actividades previas que impulsa-
ron la participacion y reflexion indigena
en torno a la definicién étnica en las fuen-
tes de datos.

En una de actividades preparatorias del
taller de Temuco se realizé un diagnésti-
co integral binacional de caracter cuali-
tativo y cuantitativo acerca del estado de
en que se encuentra la inclusion del en-
foque étnico, y particularmente del pue-
blo mapuche, en las estadisticas vitales y
fuentes de datos de salud de la region de
la Araucania (Chile) y en la provincia de
Neuquén (Argentina). En sintesis, los
resultados del diagnéstico binacional
dan cuenta de una situacién paradojica.
Por un lado, en Chile se observa que no
existe un marco constitucional y legisla-
tivo que garantice el ejercicio de los de-
rechos de los pueblos indigenas. Sin em-
bargo, al mismo tiempo se aprecian nu-

merosas experiencias de salud intercul-
tural y de inclusién del enfoque étnico
en las fuentes de datos. En las entrevis-
tas realizadas surgié ademas la percep-
cion de que existe un contexto favorable
parala consolidaciéon de estos procesos,
no obstante la dificultad de la tarea, de-
rivada del tipo de relacién que los pue-
blos indigenas mantienen con el Estado
chileno.

En Argentina, por otra parte, si bien existe
un marco constitucional y legislativo favo-
rable a los pueblos indigenas, se registran
muy pocas experiencias de salud intercul-
tural y complementaria, asi como de inclu-
sioén del enfoque étnico en las fuentes de
datos e iniciativas relacionadas con la salud
intercultural. Al respecto, los dirigentes no
mapuches reconocen su importancia, aun-
que sefialan que puede ser discriminatoria.
Indican ademas que la situacién es todavia
mas compleja debido a su condicién de
subordinacién. En tal sentido, la produc-

cién de informacion debe ser un proceso a
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cargo de los pueblos indigenas y bajo su
control.

Del trabajo en grupos del Taller de Te-
muco surgieron recomendaciones y pro-
puestas de actividades. Respecto a la in-
clusion de la pregunta de desagregacion
y a su modalidad de formulacién, las
principales conclusiones fueron las si-
guientes: (i) existe consenso sobre la
incorporacién de una pregunta por au-
toidentidad que capte a los pueblos indi-
genas; (ii) las organizaciones mapuches
deben realizar un proceso de discusion
interno en que se deben respetar los me-
canismos y tiempos de participacion
propios de cada pueblo para consensuar
propuestas, que luego deberan ser traba-
jadas con los técnicos de las diferentes
instituciones del Estado; y (iii) los pue-
blos indigenas tienen sus propias epis-
temologias de conocimiento (kimwvn)
que deben ser valoradas parainiciar un
dialogo. En cuanto a la participacion in-
digena, se indicé que la pregunta y el sis-
tema de registro deben ser producto de
un proceso participativo y colectivo; que
en este proceso debe existir la participa-
ci6én deliberativa con toma de decisiones
y no soélo el ejercicio consultivo; y que se
deben configurar procesos territoriales y
diferentes estrategias participativas que
distingan entre el Estado, las institucio-
nes y las organizaciones mapuches.

Finalmente, también se realizaron pro-
puestas tendientes a revisar y fortalecer
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las experiencias piloto territorializadas
que ya existen y a generar otras nuevas; a
elaborar una plataforma mas amplia con
respaldo legal que permita consensuar e
impulsar una agenda de trabajo intercul-
tural y binacional; y a considerar otros ele-
mentos estratégicos, entre ellos el respeto
por el contexto histérico para la genera-
cién de datos e informacion, la realiza-
cién de diagnoésticos de salud y ambienta-
les, la sensibilizacién y capacitacion trans-
versal de todos los participantes y en todo
el proceso de registro, la continuidad de
estos procesos, y el uso de metodologias
participativas.

El Sistema de Informacion Integral en
Salud Intercultural (Rakin Boroa Filu La-
wen Mongen Pu Che) surge de una de las
recomendaciones del taller binacional de
Temuco en relacién con la necesidad de
prestar apoyo a experiencias concretas
de inclusion del enfoque étnico que con-
sideren la perspectiva local y del pueblo
mapuche. Este sistema funciona en el
Centro de Salud Intercultural Boroa Filu
Lawen, en la comuna de Nueva Imperial,
Chile. Fue creado por las mismas comu-
nidades en respuesta a la negligencia de
los centros de salud, que no llegaban a
ellas. Alli se recupera el espacio de la vi-
vienda tradicional y se brinda asistencia
médica convencional y tradicional, esta
ultima a cargo de una wachi.

LLa iniciativa del sistema propugna por el
desarrollo de un registro integral de apo-
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Los pueblos indigenas [...] tienen

derecho a una salud de primera
clase.

yo al modelo de salud intercultural en sus
dos dimensiones: estadisticas oficiales y
estadisticas de atencion en medicina ma-
puche. Se caracteriza por la incorpora-
cién de variables de diferenciacion étnica
consensuadas con el pueblo mapuche en
las estadisticas convencionales de salud
occidental, y por el desarrollo de catego-
rias (taxonomias inductivas) de un siste-
ma para registrar de manera valida las mo-
dalidades de atencién y practicas de medi-
cina mapuche que se realizan en el centro
de salud (de caracter no dicotéomico, con
reconocimiento de entidades colectivas).
Todas las categorias del sistema fueron
construidas de manera participativa, co-
lectiva e intercultural.

Actualmente existe una primera version
de la estructura del sistema integral de in-
formacion intercultural y se esta cum-
pliendo el periodo de prueba tanto del sis-
tema propiamente dicho como de los ma-
nuales bilinglies para su uso. Sin embargo,
existen dificultades de infraestructura y
de financiamiento que obstaculizan el
avance del proyecto.

Basicamente, el sistema cuenta con tres
fichas: Persona—Che, Medicina Tradicio-
nal— Winka Lawen y Medicina Mapu-

che—Mapuche Lawen. La ficha de persona
involucra tres componentes: identifica-
cion, vivienda—ruka y territorio—mapu.
En ellas se capta informaciéon muy simi-
lar a la recabada en las fichas de salud
(nombre y apellido, sexo, etc.), asi como
aspectos individuales y colectivos espe-
cificos como la autoidentificacion, el
idioma, la religion, el menoco (espacio te-
rritorial no domesticado), mallin (suelo),
etc. Por su parte, las categorias de la ficha
de medicina mapuche fueron construi-
das considerando los agentes de salud, a
saber, machi, lawentuchefe y ragiielwe, y los
diagnoésticos y tratamientos realizados
por cada uno de ellos.

En el seguimiento de ésta y otras iniciati-
vas similares hay aspectos claves a consi-
derar. El primero tiene que ver con los
derechos individuales y colectivos de los
pueblos indigenas: ellos tienen derecho a
una salud de primera clase. El segundo se
relaciona con los determinantes sociales
de la salud. En ese sentido, no deben olvi-
darse el contexto sociopolitico y la estrati-
ticacion (que puede dar lugar a la discri-
minacién por estatus socioeconémico, et-
nia y/o género), pues en ultimas dan paso
a una exposicion y vulnerabilidad diferen-
cial, y con ello, a las desigualdades de sa-
lud. En tercer lugar, la participacion plena
y deliberativa es fundamental. El equipo
técnico debe hacer un esfuerzo por mos-
trar la situacién y democratizar el conoci-
miento. Finalmente, es fundamental dar
continuidad al proceso.
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n su exposicion, Fabiana del P6-

polo (CELADE, Chile) se refi-

ri6 a las conclusiones y recomen-
daciones del seminario-taller “Censos
2010 y la inclusiéon del enfoque étnico:
Hacia una construccion participativa con
pueblos indigenas y afrodescendientes en
América Latina”, que tuvo lugar en San-
tiago de Chile del 19 al 21 de diciembre de
2008. Este evento fue organizado por la
Division de Poblaciéon-CELADE,
UNICEF, UNFPA y la Comisién de Es-
tadistica de las Américas de la CEPAL
(CEA), con la colaboraciéon de la OPS,
UNIFEM y el Fondo Indigena. El objeti-
vo general del seminario-taller fue contri-
buir a la inclusién del enfoque étnico en
los censos de la ronda 2010 a través del
dialogo entre institutos de estadistica, or-
ganizaciones indigenas y afrodescendien-
tes, académicos y otras instancias guber-
namentales.

El evento convoco6 a mas de 120 personas
de América Latina y conté con la partici-
pacién de practicamente todos los institu-
tos de estadistica. También hubo amplia
convocatoria de indigenas y afrodescen-
dientes, y de otros organismos. Se partid
de la discusion sobre la identificacion ét-
nica y la institucionalizacion del dato, re-
corriendo el proceso de produccién que
describiera Alejandro Giusti en el Panel 2
(véase la pagina 15 de este documento).

Las discusiones en las mesas de trabajo
fueron muy intensas. Aunque se hubiera

Se obtuvo un reflejo de la sociedad
latinoamericana donde persiste una
fuerte resistencia a reconocer otros

modos de vida, otras culturas, y a
admitir que el derecho a la
informacion ya esta consagrado y
debe ser cumplido por los Estados.

querido formular recomendaciones téc-
nicas mas acabadas, en realidad lo intere-
sante fue que no solamente hubo disen-
sos, sino que se obtuvo un reflejo de la so-
ciedad latinoamericana donde persiste
una fuerte resistencia a reconocer otros
modos de vida, otras culturas, y a admitir
que el derecho a la informacién ya esta
consagrado y debe ser cumplido por los
Estados.

Existe el convencimiento de que es nece-
sario que se sigan repitiendo estas reunio-
nes. No todo esta resuelto, pero lo ocurri-
do fue importante. Los procesos tienen
que ser asi: aunque lentos, participativos.

En este momento se estan editando las
conclusiones y recomendaciones del ta-
llet. Se ha distribuido un borrador sobre
lo consensuado a propésito de la partici-
pacion, institucionalizacién, transversali-
dad, capacitacion, uso de informacién y
difusion.
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Se seguira trabajando y dando seguimien-
to a las conclusiones y recomendaciones
surgidas del seminario-taller. Este mate-
rial sera un insumo para el futuro. Un pri-
mer resultado de las conclusiones sera
elevado a la préxima reuniéon de la

CEA-CEPAL, a la cual se convocara a to-
dos los directores de entidades de estadis-
tica de la Region. No obstante lo anterior,
se debe sefialar que sin voluntad politica
resulta muy dificil obtener los resultados
esperados.
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GRUPOS DE TRABAJO

partir de las exposiciones pre-

vias, lalabor de los grupos de tra-

bajo se centrd en cuatro ejes fun-
damentales:

« Justificacion de la necesidad de visibili-
zar a los grupos raciales/grupos étnicos
en las estadisticas de salud.

» Definicion de los criterios para recoger
la informacién desagregada y para la
formulacién de la pregunta.

- Actividades a desarrollar en los paises pa-
ra promover la inclusion del tema en las

estadisticas de salud con la participacion
de las organizaciones de la sociedad civil.

« Herramientas de capacitacion/sensi-
bilizacién necesarias para acompafar
las actividades, dependiendo del tipo
de audiencias.

Se conformaron tres grupos de trabajo, ca-
da uno de los cuales se concentr6 en una de
las etnias/razas sobre las cuales giraron las
discusiones del taller: el Grupo 1 abordé
los pueblos indigenas, el Grupo 2 se centro
en los afrodescendientes, y el Grupo 3 dedi-

c6 su atencion al pueblo Rrom.
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Grupo de Trabajo 1

INTEGRANTES:
Adauto Martins Soares Filho (Brasil)
Agustin Punina (Ecuador)
Amparo Morales (Bolivia)

Carolina Navarrete (Colombia)

Marcia Marinho (Brasil)

Maricela Zuaniga (Honduras)
Omar Camacho (Colombia)
Patricia Velazquez (Honduras)

ustificacion de la necesidad de vi-
sibilizar a los pueblos indigenas
en las estadisticas de salud

Es necesario visibilizar la situacidén de los
pueblos indigenas en materia de salud para:

« Revelar las desigualdades y el grado
de exclusion del que son objeto los
pueblos.

« Mostrar los problemas de acceso a la sa-
lud y a los servicios en las comunidades
indigenas para que se asignen recursos y
se formulen politicas publicas inclusivas.

« Reclamar el cumplimiento y ejercicio
pleno de sus derechos.

« Construir un modelo intercultural de
salud.

« Proteger sus derechos culturales y sus
derechos colectivos.

« Permitir la continuidad cultural.

« Favorecer el establecimiento de nuevas

relaciones interculturales respetuosas
de la diversidad.

« Garantizar su participacién, como actores
principales, en la toma de decisiones en
todos los esquemas institucionales que
atafien a sus intereses como pueblos.

Definicion de los criterios para reco-
gerlainformaciéon desagregaday para
la formulacién de la pregunta

El grupo ha establecido tres fuentes de da-
tos sobre las que se deberfa tratar de inci-
dir: (i) censos nacionales de poblacion y vi-
vienda, (ii) encuestas de hogares sobre sa-
lud para pueblos indigenas, y (iii) registros
administrativos en unidades de salud.

Para obtener informacion util y pertinen-
te se formularon las siguientes recomen-

daciones:

« Simplificar el sistema para evitar la satura-
cién o incomprension de las preguntas.
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« En las encuestas especificas, incluir as-
pectos culturales como el territorio, la
lengua y la cosmovision, ya que éstos
permiten generar procesos de fortaleci-
miento de la identidad.

Formular preguntas adecuadas, senci-
llas y que correspondan a la realidad de
cada pueblo.

Incluir a lideres indigenas en la cons-
truccion de las preguntas, en la capacita-
cién de los encuestadores y en la realiza-
cion de las encuestas.

Recurrir a investigaciones preexistentes
para obtener informaciéon sobre pue-
blos indigenas no contactados.

Garantizar que el encuestador tenga
formacién intercultural o, preferible-
mente, que pertenezca a la comunidad
para recabar con propiedad la informa-
cion.

Crear catastros de familia en las unida-
des de salud en los que se determine con
claridad informacion territorial y de per-
tenencia étnica.

Interconectar los sistemas de informa-
cién para evitar la duplicaciéon de infor-
macion.

(i) Con respecto a los censos nacionales
de poblacién y vivienda, se recomen-
do incluir en los formularios de todos
los paises las siguientes preguntas:

1. ¢A qué grupo pertenece?
2. ¢A qué pueblos/tribu/etnia
pertenece?

63

3. ¢Lengua indigena?

(i) En cuanto a las encuestas de hogares

sobre salud y buen vivir de los pueblos
indigenas, el grupo consideré la nece-
sidad de realizar encuestas de hogares
especificas por muestreo que den
cuenta de la situacién de estos pueblos
mediante la inclusion de las siguientes
variables:

Autoidentificacion
Pueblo indigena al que pertenece
Lengua

sl S

Existencia del conocimiento
ancestral

Practicas de medicina ancestral
Cultura y espiritualidad
Territorialidad

Alimentacion

e R A

Acceso a centros de salud
convencional

10. Atencién del parto
11.Dolencias mas frecuentes
12. Acceso a servicios basicos

(iii) En el caso de los registros administrati-

vos de las unidades de salud se deberan
contemplar las siguientes variables:

1. Autoidentificacion

2. Pertenencia étnica

En los registros de atencion primaria,
se debe incluir ademas:

3. ¢A qué servicio de salud acudié
primero (ancestral o
convencional)?
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Actividades a desarrollar en los paises
para promover la inclusiéon del tema
en las estadisticas de salud con la par-
ticipacion de las organizaciones de la
sociedad civil

» Realizar campafias en los medios masi-
vos de comunicacién y los medios lo-
cales para sensibilizar a la sociedad ci-
vil sobre la situacién de exclusion de
los pueblos indigenas y la necesidad de
adoptar politicas inclusivas.

« Realizar campafias de formacion y capa-
citacién para los operadores de las en-
cuestas sobre la diversidad étnica de ca-

da pafs.

Herramientas de capacitacion/sensi-
bilizaciéon necesarias para acompafar
las actividades, dependiendo del tipo
de audiencias

« Realizar talleres para promover la parti-
cipaciéon de las organizaciones indige-
nas en la definicién de las preguntas, los
formatos de las fuentes de datos y la ad-
ministracion de la informacion.

» Crear mecanismos de dialogo entre los li-
deres indigenas regionales y los gobiernos
en organismos internacionales de toma de
decisiones como la CAN, MERCOSUR,
UNASUR, SICA, OMS/OPS, Consejo
de Ministros de Salud, instituciones del
Estado encargadas del tema indigena enla
Region, OEA, Cumbre Iberoamericana.

« Disefiar materiales didacticos con infor-
macion sobre las culturas indigenas y so-

VISIBILIZAR A LOS PUEBLOS INDIGENAS, A LOS AFRODESCENDIENTES

bre la necesidad de lograr equidad social
destinados a los programas educativos a
nivel escolar y universitario.

« Disefiar normas y guias de sensibiliza-
cién para los operadores censales con
enfoque intercultural.

- Conformar consejos interculturales que
incluyan a representantes de los pueblos
indigenas tanto en las instancias de go-
bierno como de la sociedad civil.

+ Realizar un patrén de los términos, con-
ceptos y codigos de salud intercultural
en todos los sistemas de informacién de
los organismos involucrados en lo que
se refiere a los campos del enfoque étni-
cos, a saber, conceptos, forma de reco-
leccion, cédigos y descripciones.

Otras recomendaciones

Considerando que el logro de este objeti-
vo depende de la participacion de multi-
ples actores civiles (Ministerios de Salud,
institutos nacionales de estadisticas, con-
tralorfas sociales y sociedad civil), sugeri-
mos que la OPS local, junto con las orga-
nizaciones indigenas nacionales, sean las
articuladoras de estas acciones y que pro-
muevan la realizacién de un taller nacio-
nal en cada pafs de la Region (inicialmente
en los paises presentes en este taller) con
vistas a la planificacién de acciones en el
ambito nacional. También se propone in-
cluir al Ministerio de Justicia y a los regis-
tros civiles.
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Grupo de Trabajo 2

INTEGRANTES:
Ingrid Gamboa (Guatemala)
Irma Bautista (Ecuador)
Jesus Bulux (EI Salvador)

Marcel Martinez (Colombia)

Maria Do Carmo Ferreira Da Silva (Brasil)
Orlando Abonia (Colombia)

Pedro Cortés (Colombia)

ustificacion de la necesidad de vi-
sibilizar a los afrodescendientes
en las estadisticas de salud

Es necesario visibilizar la situacion de los
pueblos afrodescendientes en materia de
salud para:

« Describir la realidad diferenciada en
cuanto a los indicadores de salud nacio-
nales y sus condiciones especificas.

« Hacer comparaciones que evidencien
brechas y realidades.

- Analizar y evidenciar las vulnerabilida-
des de la salud afro.

« Formular argumentos técnicos, y plani-
ficar y evaluar las acciones en salud.

- Asignar recursos y hacer mejores anali-
sis en salud.

« Elaborar nuevas investigaciones y esce-
narios, tendencias y proyecciones.

+ Poner la informacién al servicio de la
mejora de la salud de las comunidades
afro.

Exigir el derecho ala salud y ala vida del
pueblo afrodescendiente.

« Proteger la salud de poblaciones que tie-
nen riesgos diferentes y/o mayores.

+ Hacer cumplir la obligacion de los Esta-
dos que, por mandato legal emanado de
normas nacionales e internacionales co-
mo el Plan de Accién de Durban, deben
formular politicas orientadas a adoptar
medidas y planes de accion, incluidas las
medidas positivas para garantizar la no
discriminacion, y en particular las atinen-
tes a los servicios sociales, el empleo, la
vivienda, la educacion, la atencién en la
salud, etc. (articulos 92, 99, 100, 101,
102.109,110y 111 del Plan de Accién de
Durban y otros tratados y acuerdos inter-
nacionales).

 Respetar la declaraciéon universal de la
diversidad cultural.

- Fortalecer la democracia.
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« Impulsar la lucha para lograr la visibili-
zacion de las comunidades afrodescen-
dientes mas alla del registro civil, que es
un comienzo pero no suficiente para dar
reconocimiento a sus procesos organi-
zativos en pos de la recuperacion de sus
derechos.

- Contar con politicas de inclusién social
basadas en cuantos son los afrodescen-
dientes, dénde estan, de qué se enfer-
man, en qué trabajan, cudl es su nivel de
educacién y con qué se alimentan, con el
fin de buscar una mejor calidad de vida.

« Favorecer el ejercicio de derechos.

« Promover la inclusién social como poli-
tica de Estado.

- Contribuir a la lucha contra la pobrezay
fortalecer las posibilidades de desarro-
llo econémico de la poblacion afrodes-
cendiente mediante la recoleccion de
mejores datos, lo cual redundara tam-
bién en una disminucion en los costos
de atencion en salud.

« Mejorar los perfiles epidemiolégicos de
los afrodescendientes (y el conocimiento
sobre sus canales endémicos) y demas
herramientas de salud publica con datos
desagregados y el estudio de eventos es-
pecificos de hipertension, anemia falci-
para, mortalidad perinatal, violencia,
desplazamiento forzoso, etc., asi como
factores de riesgo y protectores especifi-
cos. Gran parte de la mortalidad y morbi-
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lidad de la poblacién afrodescendiente es
evitable.

- Aportar, mediante los datos obtenidos,
no solo ala visibilizacién de estas comu-
nidades sino también a los analisis com-
parativos que permitan lograr mejores
argumentos para abogar por la imple-
mentacioén de politicas publicas en salud
que lleven a una mejor planificacion,
monitoreo y evaluacién de acciones
concretas a favor de la salud de las po-
blaciones afrodescendientes.

« Generar suficientes estudios sobre la sa-
lud del pueblo afrodescendiente en los
paises de la region que ademas sirvan de
base a otros nuevos.

« Aprovechar el conocimiento, riquezas y
sabiduria ancestral de las comunidades
negras y de las otras comunidades.

Definicion de los criterios para reco-
gerlainformacion desagregaday para
la formulacién de la pregunta

« Respetar como se quiere nombrar cada
pueblo a si mismo. El término preferible,
por tener mayor reconocimiento interna-
cional, es afrodescendiente, afrobolivia-
no, afrocolombiano, afroparaguayo. Sin
embargo, deben registrarse todas las for-
mas en que se autodenominan los y las
afrodescendientes para garantizar un re-
gistro ajustado a la realidad.

+ Se debe seguir utilizando la autodetermi-
nacion, el mejor criterio disponible, y en
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los casos en que no se pueda, apoyarse en
la declaracion de una autoridad, tritese
de los padres, un familiar o el médico.

- Disponer de suficiente informacion pa-
ra contrarrestar el argumento de que
con el autorreconocimiento o la autode-
terminacion otras personas se podrian
hacer pasar por afrodescendientes.

- Contemplar la variable étnica en diferen-
tes tipos de registros, entre ellos el censo,
registros hospitalarios y registros vitales.

« Tener en cuenta la ley y el contexto de
cada uno de los paises.

« Incorporar criterios biolégicos, que en
salud son muy importantes.

« Incluir al menos una pregunta que se
pueda cuantificar y comparar.

» Buscar solidez técnica en los argumen-
tos que se empleen para abogar por las
diferentes necesidades.

« Incluir la territorialidad como critetio,
teniendo en cuenta la movilidad huma-
na por los territorios.

- Incorporar el criterio étnico y/o racial
de acuerdo con cada palfs.

- Tener en cuenta las categorias linguisti-
cas de las comunidades afrodescendien-
tes de cada palfs.

Actividades a desarrollar en los paises
para promover la inclusién del tema
en las estadisticas de salud con la par-
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ticipacion de las organizaciones de la
sociedad civil

« Entablar un dialogo con los servidores
publicos de salud y con las organizacio-
nes sociales para sensibilizarlos sobre la
realidad afro.

« Realizar actividades con los y las res-
ponsables del sistema de salud y de las
entidades a cargo de las estadisticas na-
cionales.

+ Socializar los resultados del taller, asi
como los resultados de otras actividades
regionales de este tipo.

« Llevar a cabo conferencias y/o proce-
sos de dialogo para la elaboracién pro-
puestas especificas que incorporen a los
afrosdescendientes, con la participacién

activa de los diversos actores de la so-
ciedad.

« Realizar experiencias piloto en munici-
pios mediante intervenciones que inclu-
yan la variable afrodescendiente para
que sirvan como referencia en la elabo-
racion de estadisticas de salud.

Herramientas de capacitacion/sensi-
bilizacién necesarias para acompafar
las actividades, dependiendo del tipo
de audiencias

« Realizar talleres para capacitar y sensibi-
lizar a funcionarios y gestores sobre la
realidad afro en general, y sobre su si-
tuacion de salud en particular.
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« Llevar a cabo campanas de sensibiliza- a integrar a la poblacion afro en las esta-

cién dirigidas a la poblacion para que
comprenda y se comprometa con la in-
corporacion de los pueblos afro en las
estadistica de salud.

Disefiar mecanismos para incorporar de
manera transversal la informacion esta-
distica correspondiente a los afrodes-
cendientes.

Realizar talleres para organizaciones de
la sociedad civil sobre mecanismos de
monitoreo y supervision de la incorpo-
raciéon de informaciéon desagregada so-
bre el estado de salud de las poblaciones
afro.

Otras recomendaciones

« Devolver el conocimiento acumulado y
el trabajo realizado en este evento a los
actores locales mediante talleres organi-
zados por la OPS en los paises partici-
pantes.

Fortalecer institucional y financieramen-
te a las organizaciones para que realicen
capacitacion interna y externa orientada

disticas de salud, y a ejercer el control ne-
cesario de la informacién que se genere.

Mostrar que la politica publica tiene en
cuenta la diversidad cultural de las per-
sonas.

Impartir educaciéon sobre la historia
afro e indigena en escuelas publicas y
particulares.

Promover la calificacidén de los servido-
res publicos para que garanticen los de-
rechos y la dignidad de la gente.

Disefiar mecanismos de control social
con la participacion de los actores invo-
lucrados para evaluar los impactos de la
politica.

Incorporar las prioridades de salud de
las comunidades afro en las politicas de
salud.

Disefiar mecanismos de consulta con
las poblaciones involucradas.

Considerar acciones de caracter afirma-
tivo y compensatorio.
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Grupo de Trabajo 3

INTEGRANTES:
Ana Dalila Gomez Baos (Colombia)

José Luis Petruccelli (Brasil)

Jaime Gémez (Ecuador)

Roberto Sempertegui (Colombia)
Rafael Haeussler (Guatemala)

ustificacion de la necesidad de vi-
sibilizar al pueblo Rrom (gitano)
en las estadisticas de salud

« Legal: Existencia de un marco juridico
nacional e internacional

- Conceptual: Tener en cuenta la especifi-
cidad de los pueblos y comunidades tra-
dicionales.

« Cultural: Importancia de su historia,
idioma y practicas tradicionales.

« Exclusién social: Incidencia del racismo
y la discriminacion.

- Identificacion de desigualdades: Moni-
toreo y propuestas de politicas publicas
para corregirlas.

« Ciudadania: Ejercicio pleno de la misma.

Definicion de los criterios para reco-
gerlainformacion desagregaday para
la formulacion de la pregunta.

Para orientar el proceso de formulaciény
levantamiento de la informacién estadis-
tica desagregada, el grupo propuso tener
en cuenta los siguientes elementos:

+ ¢Quién pregunta? El Estado y sus insti-
tuciones.

+ ¢A quién pregunta? A los pueblos, na-
cionalidades, etnias, naciones, identida-
des raciales.

« ¢Por qué pregunta? Para garantizar la vi-
sibilizacién de los sectores poblaciona-
les mencionados anteriormente, lo que
permite el analisis, formulacion e imple-
mentacion de politicas publicas.

+ ¢Cuiles son las preguntas? Las que lo-
gren en consenso con los interesados
segun sus particularidades.

« ¢Por qué el temor de ser contado? Pot-
que la informacién puede ser utilizada,
como ya lo ha sido historicamente, en
forma perjudicial para desaparecer a una
cultura o pueblo.

« ¢Coémo preguntar? Con lenguaje enten-
dible, con respeto y buscando la partici-
pacién proactiva de los encuestados.
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- ¢Para qué se preguntar Para recoger la in-
formacion clave que permita formular e
implementar politicas publicas, focalizar
la inversion del Estado, construir planes
de viday de etnodesarrollo en aras de ce-
rrar la brecha de niveles de vida entre la
sociedad en general y los grupos minorita-
rias sistematicamente discriminados.

« ¢A quién se le pregunta? Al pueblo
Rrom, para lo cual se debe tener en
cuenta la participaciéon efectiva de sus
miembros, organizaciones de base y
consejos de ancianos. Durante la inda-
gacion se debe usar la denominacion co-
rrecta —pueblo Rrom (gitano),
shuvly-romny (gitana)— vy estar bien in-
formados sobre su cultura, su cosmovi-
sién y sus conceptos. Su idioma es im-
portante porque es un elemento de
autorreconocimiento fundamental.

Actividades a desarrollar en los paises
para promover la inclusiéon del tema
en las estadisticas de salud con la par-
ticipacion de las organizaciones de la
sociedad civil

- Sensibilizar y socializar a instituciones
de estadistica y de salud, funcionarios,
politicos y a la misma comunidad.

- Garantizar que tomen decisiones cole-
giadas a través de actividades como fo-
ros, talleres y seminarios.

« Promover cooperacion técnica para ob-
tener recursos.
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« Destinar partidas presupuestales des-
centralizadas a la formacién y capacita-
cion de recursos humanos del pueblo
Rrom.

Herramientas de capacitacion/sensi-
bilizaciéon necesarias para acompafar
las actividades, dependiendo del tipo
de audiencias.

+ Realizar talleres de formacion y capacita-
cioén dirigidos a miembros de las comuni-
dades Rrom para que asuman la respon-
sabilidad de hacer uso de la informacién y
fomentar la cultura estadistica.

« Realizar talleres para diplomados de
grupos étnicos y otros pueblos utilizan-
do los datos estadisticos de censos y en-
cuestas oficiales.

+ Organizar un encuentro continental del
pueblo Rrom y reuniones por pafs para
unificar conceptos y criterios de sensibi-
lizacién y capacitacion.

Otras sugerencias

- Promover el tema de la visibilizacion
de razas y etnias a través de los medios,
siguiendo el ejemplo “capsulas o pildo-
ras de informacion del DANE” (Co-
lombia).

« Coordinar con instituciones internacio-
nales.

« Manejar las estadisticas de manera ética
y confidencial.



Y AL PUEBLO RROM EN LAS FUENTES DE DATOS DE SALUD

71

CIERRE

Dra. Cristina Torres

En el cierre de estas jornadas de trabajo quiero expresar, en nombre de Alejandro
Giusti y en el mio propio como organizadores de esta actividad, nuestro reconoci-
miento por la labor realizada y por el compromiso que los participantes pusieron de
manifiesto durante estos dias.

La Organizacion Panamericana de la Salud/Organizacion Mundial de la Salud tiene
una larga trayectoria de trabajo en la busqueda de equidad en salud para los pueblos
indigenas, las comunidades afrodescendientes y el pueblo Rrom. Asimismo ha abo-
gado de manera permanente por la inclusion de la perspectiva étnica en las fuentes
de datos de salud, y en este marco harealizado numerosas actividades. Este taller tu-
vo algunas caracteristicas sobresalientes que lo hicieron muy particular y que cabe
comentar aqui.

En primer lugar se debe destacar la madurez de los debates y el trabajo de grupo para
establecer ese dialogo, no siempre evidente, entre expertos en estadisticas y lideres
de la sociedad civil. De alli han surgido productos de alta calidad y utilidad que han
excedido las expectativas, a pesar del tiempo tan limitado. Son ellos la Declaracion
de Bogota, una herramienta para el trabajo de abogacia, y las relatorias de los tres
grupos de trabajo que contienen los lineamientos para implementar la desagregacién
de informacién sobre los pueblos indigenas, afrodescendientes y el pueblo Rrom en
los Sistemas de Informacién de Salud (SIS).

También vale la pena sefalar la presencia de una sociedad civil mas diversa, con re-
presentantes de las comunidades arriba mencionadas. Nos enorgullece dar cuenta
de la compleja identidad cultural que caracteriza a la Regioén e incorporar por primera
vez a participantes del pueblo gitano en este tipo de discusiones sobre salud.

Por ultimo, es importante recalcar que la coordinacion que se produjo entre las di-
versas agencias patrocinadoras del evento hizo posible dar cumplimiento al mandato
emanado de los Directores de Agencias en la reunién celebrada en Washington, D.C.
en julio de 2008, en el sentido de trabajar en la desagregacion de informacion de sa-
lud relativa a pueblos indigenas y otros grupos étnico/raciales.

En estos dias, los representantes de las agencias aqui presentes (OPS, CELADE y
UNIFEM) celebramos una reunion para explorar otras oportunidades de coordinacion
y hemos acordado continuar el esquema de esfuerzo colaborativo en seguimiento de
este taller, especialmente en lo que tiene que ver con la implementacion de las reco-
mendaciones producidas aqui por los diferentes grupos de trabajo.
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A efectos de ir generando una base sélida para incorporar la variable de origen étni-
co/racial en los SIS de todos los paises, acordamos realizar proyectos pilotos locales
durante 2009. Con ellos se espera alcanzar los siguientes objetivos: (i) identificar las
modalidades adecuadas de consulta con las comunidades y con la sociedad civil or-
ganizada, (ii) explorar los mecanismos de coordinacion con las autoridades naciona-
les y locales de salud, y (iii) definir las modalidades y procesos de entrenamiento a
funcionarios y de sensibilizacién de la poblacion.

En cuanto a los pasos a seguir, en primer lugar estaremos enviando a los participan-
tes las recomendaciones consolidadas del taller para su revision y aprobacién. Con
estos materiales se preparara la version preliminar de la relatoria general del evento,
que posteriormente se sometera a la revision y aprobacioén de los expositores.

Los funcionarios de las agencias aqui presentes nos comprometemos a transmitir a
las autoridades competentes las recomendaciones emanadas de este taller sobre
“Visibilizacién de los pueblos indigenas, los afrodecendientes y el pueblo Rrom en las
fuentes de informacion de salud”, asi como sus resultados en materia de desagrega-
cion de la informacion censal para la ronda del 2010 convocado de forma interagen-
cial por CELADE.

En nombre de los organizadores del evento, s6lo me resta expresar nuevamente mi
gratitud a los anfitriones, al Sr. Representante de OPS en Colombia, Dr. Pier Paolo
Baladelli, y a las autoridades nacionales por ofrecer su respaldo a la iniciativa y aco-
ger este evento en la ciudad de Bogota; a los expertos y lideres de la sociedad civil
que aceptaron esta convocatoria y sacaron tiempo de sus complicadas agendas de
fin de afo para hacerse presentes y contribuir activamente a sus resultados; a los fun-
cionarios de las agencias que nos acompafiaron a Alejandro Giusti y a mi durante los
meses de preparacién: Fabiana del Pépolo de CELADE, Alma Jenkins de UNICEF y
Maria Inés Barbosa de UNIFEM; al Dr. Sempertegui y al equipo local de la OPS inte-
grado por Ivonne Fonseca, Noelia Mosquera y Jenny Chacén, quienes con su dedica-
cién y atencion al detalle fueron resolviendo todos y cada uno de los problemas que
iban surgiendo. Lo mismo a los colegas de OPS —aqui representados por Jesus Bu-
lux— que facilitaron en los distintos paises la identificacion de los participantes
nacionales.

Por ultimo, quiero enviar un calido saludo a nuestra colega Rocio Rojas, quien no ha
podido acompanarnos por razones de salud aunque estuvo involucrada en la organi-
zacion del taller desde el inicio, y a quien deseamos una pronta mejoria.

VISIBILIZAR A LOS PUEBLOS INDIGENAS, A LOS AFRODESCENDIENTES
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DECLARACION DE BOGOTA

Taller internacional “Visibilizar a los pueblos indigenas, a los afrodescendientes y
al pueblo Rrom en las fuentes de datos de salud”

Bogota, 2 a 4 de diciembre de 2008

DECLARACION

En el marco del taller internacional “Visibilizar a los pueblos indigenas, a los afrodes-
cendientes y al pueblo Rrom en las fuentes de datos de salud”, realizado del 2 al 4 de
diciembre de 2008 en Bogota, Colombia, los representantes de diferentes paises, or-
ganismos internacionales e institutos nacionales de estadistica

CONSIDERANDO:

Que los pueblos y nacionalidades indigenas, afrodescendientes, Rrom y demas
identidades étnico/raciales que componen las sociedades de América se han visto
histérica y sistematicamente excluidos y discriminados en lo social, econémico, poli-
tico y cultural como producto del persistente racismo estructural a que han sido some-
tidos,

Que continuan siendo invisibilizados de forma recurrente en las estadisticas oficia-
les, en los registros de salud y en las estadisticas vitales,

Que se mantienen y persisten las desigualdades y amplias brechas entre las condi-
ciones de vida de los sectores que ocupan los lugares destacados, de prestigio y de-
cision politica en la sociedad, y aquellos sectores subalternos como tradicionalmente
lo han sido los pueblos y nacionalidades indigenas, los afrodescendientes, los Rrom
y demas identidades étnicas y raciales,

INSTAMOS a los Estados para que, a través de las instituciones que producen infor-
macion y datos estadisticos, incluyan, visibilicen y desagreguen dicha informacion de
acuerdo con la variable pueblos indigenas, afrodescendientes, pueblo Rrom y demas
identidades étnicas y raciales.

EXHORTAMOS a los organismos y agencias internacionales a ofrecer cooperacion
técnica y financiera que permita realizar un manejo de la informacion estadistica con
pertinencia étnica a través de la formacién y capacitacion intercultural.



74

HACEMOS UN LLAMADO a los pueblos indigenas, afrodescendientes, Rrom y de-
mas identidades étnicas y raciales, asi como a sus organizaciones e instituciones re-
presentativas y autoridades tradicionales, para que lleguen a acuerdos y compromi-
sos con los otros actores, a saber, Estados, organismos y agencias internacionales,
encaminados a elaborar e implementar politicas publicas focalizadas para corregir
las desigualdades mencionadas.

SOLICITAMOS que se incentive y promueva el trabajo articulado entre los Institutos
Nacionales de Estadistica, los Ministerios de Salud y los de Proteccion Social, y los
sujetos de derecho a la informacién de los diferentes paises de las Américas.

PROPONEMOS comenzar inmediatamente con una experiencia piloto, en el ambito
local o municipal, de inclusion de la variable étnico/racial en todas las estadisticas de
salud.

GRUPO REDACTOR:
Irma Bautista

Ana Dalila Goémez Baos
Rafael Haeussler

José Luis Petruccelli

VISIBILIZAR A LOS PUEBLOS INDIGENAS, A LOS AFRODESCENDIENTES
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ACIVA
AECI
CEA
CELADE
CENES

CEPAL
CNS

CRIOLA
DANE
DATASUS
DRPAP

ENCOVI 2004
EPHPM 2002

Fondo Indigena

GEH
Hiperdia
HSD/HA
IBGE
INE
INEC
MSPAS
NCHS
ODM
OMB
OMS
OPS
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LISTA DE SIGLAS Y ABREVIATURAS

Asociacion de Cabildos Indigenas, Colombia

Agencia Espanola de Cooperacién Internacional
Comisién de Estadistica de las Américas de la CEPAL
Centro Latinoamericano y Caribefio de Demografia

Catastro Nacional de Establecimientos y Profesionales
de la Salud de Brasil

Comision Econémica para América Latina y el Caribe

Catastro Nacional de Usuarios del Sistema Unico de Salud /Tarjeta

Nacional de Salud de Brasil

Organizacién de Mujeres Negras de Rio de Janeiro, Brasil
Departamento Administrativo Nacional de Estadistica, Colombia
Banco de Datos del Sistema Unico de Salud de Brasil

Programa Nacional de Medicina Popular Tradicional y
Alternativa de Guatemala

Encuesta de Condiciones de Vida de 2004 de Honduras

Encuesta Permanente de Hogares de Propositos
Multiples de Honduras

Fondo para el Desarrollo de los Pueblos Indigenas
de América Latina y el Caribe

Oficina de Género, Etnicidad y Salud de OPS

Programa Hipertensién Arterial de Brasil

Programa de Analisis e Informacién de Salud de OPS

Instituto Brasilefio de Geografia y Estadistica

Instituto Nacional de Estadistica, Guatemala

Instituto Nacional de Estadisticas y Censos del Ecuador
Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social de Guatemala
Centro Nacional de Estadisticas de Salud de los Estados Unidos
Objetivos de Desarrollo del Milenio

Oficina de Administraciéon y Presupuesto de los Estados Unidos
Organizacién Mundial de la Salud

Organizacion Panamericana de la Salud
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ORIVAC
PCERP

PEVS

PRORROM
Rede VIVIA

RUAF

SAPIA
SIASI
SIASUS

SIGSA
SIHSUS

SII-IGSS

SIM
SINAN
SINASC
SISCOLO
SISMAMA

SISPRE-NATA

SISPRO

SKOKRA
SUS
UFRO
UNFPA
UNICEF
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Organizacion Regional Indigena del Valle del Cauca, Colombia

Encuesta-estudio sobre las Caracteristicas Etnico-raciales
de la Poblacién Brasilena

Programa de Fortalecimiento de Estadisticas
Vitales y de Salud de la OPS

Proceso Organizativo del Pueblo Rrom-Gitano de Colombia

Red de Servicios Centinelas de Vigilancia de Violencia
y Accidentes de Brasil

Registro Unico de los Afiliados a la Proteccién
Social del Ministerio de Proteccidon Social de Colombia

Iniciativa de Salud para los Pueblos Indigenas de las Américas de OPS
Sistema de Informacion de la Atencién a la Salud Indigena de Brasil

Sistema de Informacion Ambulatoria del Sistema
Unico de Salud de Brasil

Sistema de Informacion Gerencial en Salud de Guatemala

Sistema de Informaciéon Hospitalaria del Sistema
Unico de Salud de Brasil

Sistema Integral de Informacién del Instituto
Guatemalteco de Seguridad Social

Sistema de Informaciéon de Mortalidad de Brasil

Sistema de Informacién de Enfermedades de Notificacion de Brasil
Sistema de Informacion de Nacidos Vivos de Brasil

Programa Cancer de Cuello de Utero de Brasil

Programa Cancer de Mama de Brasil

Programa Prenatal de Brasil

Sistema Integral de Informacién de la
Proteccidon Social de Colombia

Consejo de Organizaciones y Kumpeniyi Rrom de las Américas
Sistema Unico de Salud de Brasil

Universidad de la Frontera, Chile

Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas

Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia
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LISTA DE PARTICIPANTES

Arias, Arturo Ditector Nacional Adjunto de Censos y Encuestas Pert arturo.arias@inei.gob.pe
. ) . Organizacién Nacional Indigena de Colombia . o .
Arias Martinez, Silsa Colombia comunicaciones@onic.org.co
(ONIC)
Bautista. 1 Técnica de la Direccion de Salud Intercultural del Ecuad bauti b "
autista, Irma Ministerio de Salud Pablica cuador autistanaz@hotmail.com
Bodnar, Yolanda Consultora Colombia yolanda.bodnar@gmail.com
Bulux, Jesus Maya, Consultor Informacién de Salud, OPS Guatemala jbulux@jincap.ops-oms.otg
Universidad Nacional de Colombia, Pasante en h dled
Camacho, Omar Grupo de Asuntos Etnicos del Ministerio de la Colombia omeamachog@unal.edu.co
Proteccién Social
c bell Alianza de Pueblos Afrodescendientes de América bell@i
Bamp Ee Latina y el Caribe Costa Rica epsycar;l}lal ¢ @mef.co.cr
ars, Bpsy Centro de Mujeres Afrocostarricenses ecampbell@unicef.org
Cérdenas, Lilian Asesora de la Direccion de Planeacion, Ministetio de ) . . .
- . Colombia Icardenas@minproteccionsocial.gov.co
la Proteccion Social
Cortés, Pedro Consultor Convenio Ministerio de la Proteccion Colombi d 08 1
Social, OPS (Grupos Etnicos) olombia | pedro.cortes08@gmail.com
de la Cruz, Georgina | Quechua, Técnica Salud Intercultural-MSP FEcuador geocruz2002(@yahoo.com.mx
del Pépolo, Fabiana CELADE/CEPAL, Chile fabiana.delpopolo@cepal.org
Delgado Rodriguez, Sistema Integral de Informacion, Ministerio de la ) . . .
Patricia Proteccion Social Colombia. pdelgado@minproteccionsocial.gov.co
do Carmo Silva, SEPPIR Brasil sl lanal b
ras
Marfa maria.silva@planalto.gov.br
L Jefa del Departamento de Estadisticas y Registros . )
Gamboa, Ingrid
amboa, Ingri Meédicos del Centro de Salud de Livingston Guatemala | ingrid196152@hotmail.com
o . Asesor Regional en Estadisticas Vitales y de Salud, . L .
Giusti, Alejandro OPS Chile giustia@chi.ops-oms.org
Goémez Ponce, Jaime | Director de la Encuesta Empleo y Desempleo de la
Ecuad i ’
Rodrigo Direccién de Estadistica y Censos cuador 10dri622002@yahoo.es
Gémez, Dalila C’or%sultora DANE (Coordinacion de Grupos Colombia dﬂykali@yahoo.gom '
Etnicos) gitanosdecolombia@gmail.com
Haeussler Paredes, Coordinador del Programa Nacional de Medicina G i b ler@d b
Rafael Popular Tradicional Alternativa vatemaia thacussler@drpap-mspas.gob.gt
Estad
Jara, Lili Oficina Género, Etnicidad y Salud, OPS U;tiadozs jaralili@paho.org
Lins A Al Oficial de Programas de UNICEF, Programa de P . ek icof
Jenkins Acosta, Alma Derechos Nifiez Indigena y Afrodescendiente anama gjenkins@unicef.org
Marinho da Silva, Departamento de Informatica e Informacién en Brasil . nho@d b
Marcia Elizabeth Salud Ministerio de Salud rast marcia.marinho@datasus.gov.br
Martinez Ramos, Servicio de Epidemiologia Aplicada/ Instituto Colombi \@vah
Mancel Nacional de Salud olombia mmancel@yahoo.com.mx
Martins S Filh .
aruns soares FO, | o nsultor Ministerio de Salud (Analisis de Datos) Brasil adauto.filho@saude.gov.br

Adauto




VISIBILIZAR A LOS PUEBLOS INDIGENAS, A LOS AFRODESCENDIENTES

78

Social

Morales, Amparo Relaciones Internacionales, Fondo Indigena Bolivia amorales@fondoindgena.org
. Asesora de Cooperacion Internacional en la Agencia
Navarrete Frias, R . ., . .. . . . .
) Presidencial para la Accién Social y la Cooperacion Colombia carolina.navarrete@accionsocial.gov.co
Carolina .
Internacional
. . Estados
Notzon, Sam National Center of Health Statistics (NCHS) Unidos fen2@cde.gov
Oyarce, Ana Marfa Consultora, CELADE/CEPAL, Chile anamaria.oyarce@cepal.org
Perczek, Raquel UNICEF Colombia rperczek@unicef.org
Petruccelli, José Luis | IBGE Brasil jlpetru@ibge.gov.br
Dirigente de Salud Confederaciéon de Nacionalidad hoo.
Puninas, Agustin :gen ¢ de Salud Confederacion de Nacionalidades | segaguspunt@yahoo.com
Indigenas segaguspunt@yahoo.es
Direccion de Promocion Social, Ministerio de la . . . .
Ramos, Adolfo . . Colombia aramos@minproteccionsocial.gov.co
Proteccién Social
Ribotta, Bruno Programa PEVS, OPS Chile ribottab@chi.ops-oms.org
Rods R Asesor Presidencial, Director Oficina Regional de U
odriguez, Romero Analisis y Politicas de Equidad Social ruguay romero@oraper.net
Ruiz Garcia, Fabio DANE Colombia faruizg@dane.gov.co
R Asesora del UNFPA, Oficina en Género y Derechos . .
Ruiz, Esmeralda Colombia eruiz@unfpa.org
Humanos
. Cootrdinadora de Sistemas, Ministerio de la . . . .
Salcedo, Luz Marina . . Colombia Isalcedo@minproteccionsocial.gov.co
Proteccién Social
. Chile X
Schkolnik, Susana Consultora, UNFPA-CELADE/CEPAL. susana.schkolnik@cepal.org
Sempertegui, Roberto | Consultor de OPS de Colombia, en area de Sistemas Colombi |
de Informacién y Gestiéon del Conocimiento olombia rsempert@col.ops-oms.org
T Cristi Responsable Etnicidad dentro de la Oficina Género, | Estados h
orres, Cristina Etnicidad y Salud, OPS Unidos torrescr@paho.org
Vega Landact:
Areliaelaalfatjfcii, Direccién de Sintesis y Cuentas Nacionales, DANE | Colombia apvegal@dane.gov.co
Vel Patrici Encargada del Programa de Género de la Secretaria
elazquez, Fatricia de Salud Encargada del Programa de Género de la Honduras yarovsla64@yahoo.com
Secretaria de Salud
Wartenb Li .
arenberg, Lucy Representante Auxiliar, UNFPA. Colombia wartenberg@unfpa.org
W " Organizacién de Mujeres Negras de Rio de Janeiro-
etneck, Jurema CRIOLA; Representante de afrodescendientes del Brasil juremawerneck@criola.org.br
Consejo Nacional de Salud
. . Instituto de Estadisticas Gerencia de Estadistica . .
Zuniga, Maricela Honduras maricelazunigamayorga@yahoo.com
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Agenda preliminar

Martes 2 de diciembre

Hora

Actividad

8:30 - 9:00 Inscripciéon de participantes

Palabras de bienvenida

Marijke Velzeboer, Oficina de Genero y Etnicidad, OPS

Fatima Marinho, oficina de Estadisticas y Analisis en Salud OPS
9.00 - 10:00 Maria do Carmo Silva, Secretaria de Politicas para la Promocién de

la Igualdad Racial
Dr. Pier Paolo Balladelli

Dr. Adolfo Ramos, Ministerio de Proteccion Social de Colombia

Panel: rol de las agencias del sistema en la tematica étnica: UNICEF,
CELADE

14.00 - 16.00

16.15 - 18:00

10:30 - 11:30
Moderador: Roberto Sempertegui
* Objetivos del taller y metodologfa, Cristina Torres (107)
* Panorama regional de las estadisticas de condiciones de vida y
salud desagregada por grupo étnico, Fabiana del Popolo,
CELADE (20"
11.30 - 12:30

* Situacién de avance del proyecto de actualizacion y
fortalecimiento de los Sistemas de Informacién en Salud,
Alejandro Giusti, HDM/HA (15"

* Debate (15"

Presentacion de las experiencias de paises en fuentes estadisticas
(Presentacion conjunta por pafs de Oficina Nacionales de
Estadistica y de las Oficinas de Estadisticas del MINSA)

Moderador: Jesus Bulux
* Colombia (30°)

* Brasil (30°)

* Ecuador (30°)

Preguntas y comentarios. Debate en plenaria

Moderador: Susana Helfer, Ministerio de la Proteccidon Social
Colombia

* Pera (307)
* Guatemala (30°)
* Honduras (30°)

Preguntas y comentarios. Debate en plenaria
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Miércoles 3 de diciembre

9:00 — 10:00

10:15 - 12:30

14:00 — 15:30

15:45 — 18:00

Debate en ilenaria

® La desagregacion de informacién por origen étnico en los
sistemas de informacién de salud: perspectivas y desafios

Moderador: Yolanda Bodnar
Presentacion de casos:

» Sam Notzon, Estados Unidos (15
* Elsa Rodriguez, Colombia (15°)

* José Luis Petruccelli, Estudio sobre las caracteristicas etno-raciales
de la poblacién de Brasil (15°)

¢ Cudles son las modalidades mas adecuadas de capturar la
informacién con sensibilidad étnica?

Moderador: Romero Rodtiguez

* Amparo Morales, Fondo Indigena (20°)

* Juerema Werneck, Afrodescendientes (Brasil) (20”)
* Epsy Campbell, Afrodescendientes (20°)

* Dalila Gomez, Pueblo Rrom (Gitanos) (20”)

Debate en plenaria

Antecedentes recientes en materia de desagregacion de
informacién

Moderador: Dr. Orlando Abonia

* Taller binacional sobre enfoque étnico en las fuentes de datos
(Argentina-Chile), Ana Oyarce, CELADE: Una experiencia
local: Sistema de informacién de salud con enfoque étnico
filulawen (25)

* Conclusiones reunién sobre enfoque étnico en censos 2010 (157)
Trabajo de grupo

Guia para discusion sobre inclusion enfoque étnico en fuentes de
datos en salud

Trabajo de grupo (continuacion)

Jueves 4 de diciembre

9:00 — 10:30

11:00 — 12:30

14.00 - 16.00

Trabajo de grupo (continuacion)

Trabajo de grupo (continuacion)

Presentacion de los resultados de los grupos de trabajo
Plenaria sobre recomendaciones

Moderadores: Cristina Torres y Alejandro Giusti

16:00 - 16:30

Sesién de clausura
Dr. Piere Paolo Balladelli, Representante de OPS en Colombia
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