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Resumen

El documento ofrece lineamientos generales para incluir la idawciifin étnica en los registros de

salud de los paises de América Latina y el Caribe, para lo gqaectorronsideracion las experiencias
iniciadas por algunos de ellos, que se describen en detalle ele lv® anexos. El proposito de este
trabajo es realizar un aporte a las oficinas de estadistica y lEssngs del Estado responsables de
los sistemas de informacién en materia de salud que decideraafeotdrea de incorporar preguntas

para la visibilizacién de los pueblos indigenas y afrodescendientesstas fuentes de datos. El

objetivo mas amplio de este proceso es producir datos desaggemganlin esta variable, que puedan
constituir una base empirica sélida para el disefio y la implem@mt@eipoliticas publicas en materia

de salud que respondan a las necesidades de estos pueblos y sedmente pertinentes.

El documento se articula en torno a un primer capitulo quescentina propuesta del proceso
gue podria seguirse para incluir la identificacion étnica en éagds de datos sobre salud, compuesto
por cuatro etapas: i) disefio de la o las preguntas de idenfificde los pueblos indigenas vy
afrodescendientes y de manuales y normas para la recoleccion, el pirecesagmel uso de la
informacién; ii) inclusién en los sistemas de registrp;piileba exploratoria y monitoreo del proceso,
e iv) implementacion y produccion de informacion epidemioldgiterahciada segun el pueblo de
pertenencia. En un segundo capitulo se exponen aspectos concepisiates fmra la incorporacion
del enfoque étnico en las fuentes de datos y una sistematizaeidlasdrecomendaciones
internacionales en esta materia. Los anexos ilustran las inicili¢ivadas a cabo en los paises de la
region, la pauta metodolégica seguida en esas pruebas pilatonkeptos basicos que deben tenerse
en cuenta en la incorporacion del enfoque étnico en las fuentegodeydun listado de documentos
que pueden servir de insumos para el desarrollo de esta eatrategi
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l. Introduccioén

Desde fines del siglo XX, los pueblos indigenas logmado posicionar en la agenda publica sus
demandas de reconocimiento y un estandar minimoedeclilos colectivos, obligatorio para los
Estados, sustentado principalmente en el Convenisdbf& pueblos indigenas y tribales en paises
independientes, de la Organizacion Internacional Tdabajo (OIT), y la Declaracion de las
Naciones Unidas sobre los Derechos de los Pueblégelnals. En este marco, los Estados enfrentan
el desafio de producir informacién relevante y ipertte sobre las condiciones de vida de estos
pueblos, como herramienta fundamental para disefiétiicps| publicas eficientes que garanticen su
efectiva implementacion.

Mediante sus sistemas estadisticos, los gobiernoAndérica Latina y el Caribe han
cumplido progresivamente su obligacién de recogecgsar, generar y difundir esta informacion,
recurriendo para ello a la inclusion de preguntderidas a los grupos étnicos en las fuentes de
datos sociodemogréficos, principalmente en los cedsopoblacion y vivienda. Asi, en la década
censal de 2000, la mayoria de los paises de la reggiémporaron preguntas de identificacion de los
pueblos indigenas y algunos de ellos incluyeron i&mhb las personas afrodescendientes, lo que
permitié por primera vez generar datos Utiles parex@marse, entre otros aspectos, a la mortalidad
infantil y la fecundidad de estos grupos. En la décde censos de 2010 se observan mayores
avances, tanto en la inclusion de preguntas como ensteblecimiento de mecanismos
participativos tendientes a contribuir a la calidadalinformacion recogida. El proceso es todavia
incipiente en las estadisticas vitales, aunque séicagriavances en algunos paises de la region,
principalmente en los registros de nacimientos.eEhgo es mayor en los sistemas de informacion
de salud (SIS), por lo que no se cuenta con datodempplogicos basicos para politicas
cientificamente fundadas y culturalmente adecuadasterdmbito.

Por lo anterior, la Comisién Econémica para América Latina €arlbe (CEPAL) y la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS/OMS), en el marco de woatriénabajo conjunto,
han disefiado un proyecto denominado “Enfoque étnico en las fudmtdatos y estadisticas de
salud”, que inici6é sus actividades en 2007, y cuyo objetiviorgalecer la inclusion de variables de
identificacion étnica en los sistemas de informacion de salud la produccion de datos
desagregados que permitan conocer los perfiles epidemiologitmsmleeblo e identificar las brechas
respecto del resto de la sociedad y dentro de los paises.rAdpafi08 se establecieron sinergias con
un proyecto entre la CEPAL y el Fondo de Poblacién de las Nexidnidas (UNFPA) sobre salud
sexual y reproductiva de mujeres indigenas, que conté con el dpola Agencia Espafiola de
Cooperacion Internacional para el Desarrollo (AECID) y del Gobielel Canada, por medio de su
Departamento de Asuntos Exteriores, Comercio y Desarrolla. iBgfativa incluia una linea de
accion dirigida a robustecer el conocimiento y la informaciérres@stos asuntos. Uno de los
objetivos especificos de este trabajo conjunto entre la CEPADP& Y el UNFPA fue desarrollar
herramientas conceptuales y metodolégicas para fortalecer la incobpodatienfoque étnico-racial
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en los sistemas de informacién de salud, entre ellas, puopuesta metodolégica para incluir
preguntas de identificacién de los pueblos indigerafsogdescendientes, que constituye el punto de
partida para avanzar en este enfoque.

De esta manera, el presente documento ofrece linemmigrenerales para incluir la
identificacidon étnica en los registros de salud, taioaen cuenta las experiencias iniciadas por
algunos paises de la region, en particular aquellasimpulsaron los ministerios de salud del
Ecuador y Guatemala, con el apoyo del proyecto obmjantre la CEPAL, la OPS y el UNFPA. El
propésito es constituir un aporte para las oficidasestadistica responsables de los sistemas de
informacién de salud que deciden afrontar la taremad®porar preguntas para la visibilizacion de
los pueblos indigenas y afrodescendientes en estasd$udm datos. Para facilitar su comprension y
enfatizar su caracter operacional, el documento Beula en torno a un primer capitulo que
contiene una propuesta del proceso a seguir paudriteclidentificacion étnica, que se compone de
cuatro etapas, a saber:

1. Disefio de la o las preguntas de identificacion de los puebidiggenas y
afrodescendientes y de manuales y normas para la recoleccion, el piecesgral uso
de la informacion.

2. Inclusion en los sistemas de registro.
3. Prueba exploratoria y monitoreo del proceso.

4. Implementacion y produccién de informacién epidemiolégica ditaela por pueblo de
pertenencia.

En un segundo capitulo se exponen aspectos conceptuales basieda swcorporacion del
enfoque étnico en las fuentes de datos y una sistematizacionrdedasndaciones internacionales
en esta materia.

Finalmente, hay que sefialar dos aspectos relevantes: en priragr sugbien estos
lineamientos se centran en los pueblos indigenas y afrodesceadrden aplicarse a otros pueblos
0 grupos étnicos segun las necesidades de cada pais. En daganddada la diversidad cultural de
los paises de la region y la heterogeneidad de situaciones enequeisetra la inclusién del enfoque
étnico en ellos, las orientaciones metodoldgicas presentadag@serdpn necesariamente un proceso
lineal ni exclusivo, sino que las etapas y actividades deben seaddecoontrastadas y reformuladas
de acuerdo a las diferentes realidades sociopoliticas y epidemésl@lgi cada pais.

10
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ll. Inclusion de variables de identificacion
de pueblos indigenas y afrodescendientes
en los sistemas de informacion de salud:

el paso a paso *

En este capitulo se presentan las etapas que se recomiendaa daguificinas responsables de la
produccién de estadisticas de salud que estén interesadas en larawddnpdel enfoque étnico en las
fuentes de datos, generalmente rutinarias, que definen lemasstanitarios para registrar eventos o
sucesos propios del monitoreo de la salud de la poblacion e-atris, los egresos hospitalarios, los
programas especiales de salud, los protocolos de atencid@riprifas historias clinicas, los padrones
generales referidos a recursos humanos y servicios—, y ca®samplejos por la multiplicidad de
aspectos humanos y sociales que implican, y cuyo ejemplo maeslatale las estadisticas vitales y
del registro civil, que contemplan no solamente cuestionesogiiak, epidemioldgicas y
determinantes de la salud sino aquellas que garantizan el dereahwlemtidad, al acceso a la
educacion y la salud, o el de participar en elecciones nacionales y.locales

Las etapas que se muestran en el diagrama 1.1 fueron definida# aeéa consulta a la
sociedad civil, las organizaciones gubernamentales, los docunmariogales e internacionales en
materia de derecho y salud y las recomendaciones de agencias especializadao@uccion de
datos. Esta evidencia puede encontrarse en la documentacion prodocidal pproyecto
“Incorporacion del enfoque étnico en las fuentes de datos en sadsditrollado de manera conjunta
por la OPS/OMS, el CELADE-Divisién de Poblacién de la CEBRAel UNFPA, ademas de otros
documentos relevantes en esta materia, listados en el anexo 1.

1 Como ya se dijera, cada pafs decidira la incogi@made otros grupos étnicos en esta tarea, tabdorhace el

Ecuador con las personas montubias y Colombiaadél pueblo Rom, por citar algunos ejemplos.

11
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RECUADRO 1.1

LA INCLUSION DE PREGUNTAS DE IDENTIFICACION ETNICA EN LOS REGISTROS

DE SALUD, UNA CUESTION DE DERECHOS

La incorporacion de preguntas de identificacioricétren los registros de salud y la produccion de
informacion desagregada es una cuestion que seemerael contexto internacional de reconocimiento
de los derechos de los pueblos indigenas y afreddsmtes. Esa inclusion permitira:

Hacer visibles a los pueblos indigenas y afrceledientes en los sistemas de informacién, camo
parte de los compromisos asumidos por los Estadeslgs nuevos estandares de derechos humanos

obligatorios para ellos.

o Conocer los perfiles epidemioldgicos de los pagbhdigenas y afrodescendientes presentes en

cada palis.

o Identificar de manera consistente y rigurosadketerminantes de la salud que permitan distingsir |
desigualdades e inequidades en esta materia estpaises, entre los pueblos y dentro de ambos.

e Brindar evidencia epidemiolégica para la defimicide politicas, programas y modelos de salud
interculturales con objetivos sanitarios suscepsibde ser medidos, mediante los que se

implementen los derechos de estos pueblos en matsalud.

Ademas, la generacion participativa de esta inferéma asi como su socializacion entre las
organizaciones indigenas y afrodescendientes, iptasdn el desarrollo de acciones de abogaciaelesd
la sociedad civil y la exigencia a los Estadoscd@hplimiento de sus derechos en materia de salud.

Fuente: Elaboracion propia.

PROCESO PARA INCLUIR LA IDENTIFICACION ETNICA

DIAGRAMA II.1

EN LAS FUENTES DE DATOS SOBRE SALUD

Ministerio de Salud
Institutos de estadisticas
Otros organismos estatales dedicados

a asuntos étnicos

Etapa 1
Disefio de la(s) pregunta(s) de
identificacion de pueblos
indigenas y afrodescendientes
y de normas y manuales

Etapa 2

Implementacion de pruebas
exploratorias del registro y
monitoreo del proceso

Etapa 4
Implementacion, produccién y
difusién de la informacion

Fuente: Elaboracion propia.

Equipo de trabajo

Organizaciones tradicionales de los
pueblos indigenas, afrodescendientes

y otros grupos étnicos e instituciones

de carécter técnico

Apoyo cooperacion internacional:
OPS, CEPAL, UNFPA, etc.

Diagnostico inicial;
sensibilizacién y capacitacion,
formulacion de preguntas y
disefio de estrategia de
difusion

Definicién de normas,

aplicacion de camparias locales;
registro; monitoreo del proceso;
andlisis de resultados

Revisién de formularios, manuales
y procedimientos; capacitacion;

1111

Incorporacion de la(s) procedimientos e instrumentos; Dlalogo
preguntas(s) de identificacion capacitacién a equipos de salud y intercultural
étnica en los SIS organizaciones; disefio prueba
exploratoria . y L
participacion
FEFRE Seleccion de areas; disefio y sistematic a

disefio de campafia a nivel nacional;
produccién y difusion
de informacion

12
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A. Requisitos basicos iniciales: la participacion c omo eje
de la constitucién de un equipo de trabajo

Un eje fundamental para emprender la tarea de incluir el enfogim ét las variables de
identificacion étnica en un sistema de informacion de salud e®idiracion interinstitucional y la
conformacién de un grupo de trabajo sustentable, en el queipmrtitodos los actores sociales
relevantes y todas las instituciones productoras de datos.

La funcién de este equipo de trabajo permanente, de caractstittezional e intercultural,
sera definir colectivamente las formas especificas que adoptaréoads@ren cada pais, la
metodologia para su implementacién y los mecanismos de evaluacion.

En este equipo, coordinado por los ministerios de salugrdatparticipar:

* Las unidades de estadisticas y de epidemiologia, los encargados programas de
salud —tales como VIH-SIDA, tuberculosis, malaria, dengugsoénfermedades de
declaracion obligatoria, salud materna e infanti— y, en caso dér,exis pueblos
indigenas y afrodescendientes de los ministerios de saludsuooganismos responsables
de la salud de la poblacién —ministerios de accién social, sagwstial, planificacion,
mujer, entre otros.

* Representantes de los institutos nacionales de estadistica yidigtitasiones estatales
responsables de las politicas indigenas y étnicas de cada pais.

» Representantes, lideres y profesionales pertenecientes a los spumtiigenas y
afrodescendientes, que cada pueblo determine de manera autbnoma péeateste

* Los representantes o encargados de los temas étnicos de las agersisdsndelde las
Naciones Unidas como la OPS, la CEPAL, el UNFPA, el FondasdNaciones Unidas
para la Infancia (UNICEF), el Programa de las Naciones Unidas gbabeesarrollo
(PNUD) y otras, cuyo a&mbito de accion se vincule con la padn de informacion.

RECUADRO 11.2
LA PARTICIPACION Y LA CONSULTA EN EL CONVENIO 169 D E LA OIT,
PRIMER INSTRUMENTO QUE RECONOCE ESTE DERECHO

Algunos elementos clave para la implementacion deamismos de participacion y consulta, segin lo
establecido en el Convenio 169, son:

e Los pueblos indigenas tienen el derecho de paaticen todas y cada una de las etapas de un
proyecto, politica o programa.

e« También se propiciara la participacion durantedacepcion o el disefio de politicas, programas o
proyectos hasta su aplicacion y evaluacion.

o Estos pueblos participaran en la adopcion de ideeis a todos los niveles (local, nacional o
regional), sea de instituciones politicas electidesadministraciones nacionales o locales.

e La participacién se efectuara a través de las imsomstituciones tradicionales u organismos
representativos de los pueblos interesados, y riamie estructuras impuestas desde fuera de la
comunidad, salvo que esta las acepte.

Fuente: Elaboracién propia, sobre la base del Goove® 169 sobre pueblos indigenas vy tribales en
paises independientes de la OIT.

La participacion es parte central de este proceso. Al respectouds®s estandares de
derechos humanos, sintetizados en el Convenio 169 de la OlTayDBetlaracion de las Naciones
Unidas sobre los Derechos de los Pueblos Indigenas, ohlifizs Estados a garantizar la plena y

13
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efectiva participacion de estos pueblos en la definicion de todalankegjislativa, politica publica,
programas, normas y reglamentos que los afecten. Este retpnsitién es fundamental en todas las
etapas de produccion de la informacion.

Se deben establecer mecanismos de participacion mutuamente aceptadosekprtmzkeso,
acordes al principio del consentimiento libre, previo e infoongdsegln las necesidades especificas
de las distintas etapas. Se recomienda que la participacion sea dedipesatiecir, que permita la
adopcidn de decisiones y no solo un ejercicio consultivo.

B. Las etapas del proceso

La incorporacion de variables de identificacién de los puebldgends y afrodescendientes en los
registros de salud involucra al menos cuatro etapas:

1. Disefio de la o las preguntas y de las normas y manuales pagaolaccion, el
procesamiento y el uso de la informacion.

2. Inclusion en los sistemas de registro.
3. Prueba piloto y monitoreo del proceso.

4. Implementacion y produccion de informacion epidemiologicadlifeiada por pueblo de
pertenencia.

Estas etapas no son necesariamente consecutivas y su implemergpeigtieddel nivel en
gue se encuentren los paises en el proceso de incorporacion despstass en las fuentes de datos
de salud. Algunos ya han avanzado y disponen de preguntas gairaidentificacion, sea porque han
incluido el mandato en la politica nacional de salud o por inaiate los sistemas de informacion.
Los resultados han sido variados, con mayor o menor €Xitos paises alin se encuentran en proceso
de discusidn y se preguntan sobre la metodologia mas aprdmadsgtapas que se analizan son Utiles
tanto para los que ya han iniciado el proceso y desean evaluasaliados como para quienes lo
estan empezando. De alli que, al seguir estas etapas, es inepiigatificar claramente qué se ha
hecho y qué falta por hacer en el &mbito del ministerio de s#lidhstituto de estadistica y de otros
entes pertinentes, con el fin de evitar la duplicacién de esfu&tzpsncipal aspecto que atraviesa
transversalmente todo el proceso es el de la participacion y lalteoaslos pueblos indigenas y
afrodescendientes desde el comiénzo

1. Etapa 1: disefio de las preguntas de identificaci  6n
de los pueblos indigenas y afrodescendientes
y de normas y manuales

Esta etapa incluye tres acciones complementarias:

a) Un diagndstico inicial sobre el grado de integracion de lagumtas de etnicidad en los
registros de salud y otras fuentes de datos —censos, encumstss,registros
continuos—, cuyos resultados se presentaran en las siguientaseacétara ello, se
debieran considerar estos elementos:

« Identificacién de los registros de salud que incluyen preguletadentificacion de
los pueblos indigenas y afrodescendientes.

» Analisis de la o las preguntas: tipo de consulta, criteriaeetificacion utilizado,
categorias de respuesta incluidas, entre otros elementos.

2 para complementar con aspectos conceptuales,enxgias y recomendaciones para estas etapas,sedktercer

capitulo de este documento.
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« Cobertura: determinar si se trata de programas especificos maduge en todo el
sistema de informacion de salud; si se focaliza en ciertosot®si o es de
cobertura universal, entre otras cosas.

« Comparacion de criterios y categorias con otras fuentes de datos.

» Participacion de los pueblos indigenas y afrodescendientes eseéb dle la
pregunta.

b) Una instancia de sensibilizacion y capacitacion a todos los actmiakes involucrados
en el proceso sobre la importancia de hacer visibles a los puieldligenas vy
afrodescendientes. Su propoésito sera establecer un campo comUadmiento sobre
el enfoque étnico en los sistemas de informacion, a partir delosuadjuipos de salud y
los representantes de los pueblos indigenas y afrodescendifirias donsensualmente
las estrategias mas adecuadas para avanzar en la incorporacion depleguiass en
los sistema de informacion de salud de cada pais. Los contenidosos de esta
capacitacion se detallan en el cuadro II.1.

CUADRO 1.1
CONTENIDOS MINIMOS PARA LA CAPACITACION DE LOS ACTO RES
INVOLUCRADOS EN LA INCORPORACION DEL ENFOQUE ETNICO
EN LOS SISTEMAS DE INFORMACION DE SALUD

Eje tematico Contenidos

Enfoque étnico en los sistemas  Estandar internacional de derechos de los puetdidgenas y afrodescendientes:
de informacion de salud los nuevos desafios para los sistemas de informacié

Importancia de visibilizar estadisticamente a losljbos indigenas

y afrodescendientes en los SIS para la identificede los determinantes

de la salud fundamentales para la definicién diiga$ en este ambito

basadas en evidencias epidemioldgicas.

La necesidad de incorporar variables de identificade los pueblos indigenas

y afrodescendientes en los SIS.

La autoidentificacion como criterio fundamentalp@etenencia a los pueblos indigenas
y afrodescendientes en las fuentes de datos yn@gde salud.

El proceso nacional de inclusion  Marco juridico nacional de reconocimiento de losedkos de los pueblos indigenas
del enfoque étnico y su relacion y afrodescendientes.

con el contexto sociopolitico de  politicas y programas nacionales de salud oriestagieblos indigenas
reconocimiento de derechos y de y afrodescendientes.

reformas y avances en salud . . L L
y Avances sectoriales en la inclusién del enfoquie@n las fuentes de datos.

Experiencia de inclusién del Estado del arte a nivel regional.
enfoque étnico en los Gltimos Criterios de identificacion étnica utilizados es kensos: limitaciones y potencialidades.

censos de poblacion Evidencias aportadas por los censos respectoditei¢eion de salud de los pueblos
indigenas y afrodescendientes.

Incorporacion de variables de Avances en la region.
identificacion étnica en los Alcances y limitaciones.

registros de salud Desafios.

Fuente: Elaboracion propia.

¢) Un dialogo intercultural entre los actores involucrados enadeso, que tiene como
propdésito lograr consensos respecto a:

« La o las preguntas de identificaciode los pueblos indigenas vy
afrodescendientes que se incluiran en los registros de s&sdnateriales de
apoyo para la captura, el procesamiento y el uso de la informgqu&rse
recolecte, partiendo de las experiencias previas y de la inclusiG@stds
preguntas en otras fuentes de datos. Al respecto, se debeamgick:
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- Atendiendo a las recomendaciones vigentes, el criterio a utilizasdebéde la
autoidentificacion. Las categorias de respuesta a las preguntagaftasen
este sentido deben incluir las denominaciones propias de cada. flehlmén
se debe tener en cuenta que mientras mas especificas y adecuadas a las
realidades locales sean estas, posibilitaran una mayor autoidendifi.

— Complementariamente, se podran establecer otros criterios oglativia
identidad étnica con el fin de caracterizar a los pueblos indigenas y
afrodescendientes del pais, que constituyen colectivos heterogéP@os.
ejemplo, se pueden definir criterios relativos al ejercicio de karaupropia,
como el idioma materno o la adhesién a los modos de vidiairal, cuyo
conocimiento puede ser de gran utilidad para la definicion diicpsl y
programas de salud pertinentes.

RECUADRO II.3
IMPORTANCIA DE UTILIZAR EL CRITERIO DE AUTOIDENTIFI  CACION
EN LAS FUENTES DE DATOS

De manera general, la autoidentificacién, entendaiao un acto individual de reconocimiento expdicit
y contextualizado de la pertenencia a un grup@etmis de gran importancia porque:

En

Posibilita ejercer el derecho de cada personacmEocerse como integrante de un pueblo indigena
o afrodescendiente y, al mismo tiempo, respet&eatho colectivo de estos pueblos de determinar
quiénes son sus miembros.

Es reconocida en los instrumentos juridicos naeionales referidos a los pueblos indigenas o
afrodescendientes (Convenio 169 de la OIT, Dedlamage las Naciones Unidas sobre los Derechos
de los Pueblos Indigenas).

Contribuye al empoderamiento de los pueblos pomivilegia la declaracion de identidad étnica
por sobre criterios definidos externamente.

Es coherente con la legislacion vigente en laariayde los paises de la region.
particular, su incorporacion en los registrosaled:

Es consistente con el enfoque de los determisateiales, que sitia en la base de las inequidades
en materia de salud las formas de organizacioéralsque generan exclusién y marginacion a partir
de la posicién socioecondémica, el género y la etnia

En cierta medida, es un indicador que remiteralmonantes socioculturales, por lo que es mas
Util para entender la situaciéon de salud de losbimseindigenas y afrodescendientes que otros
criterios tradicionalmente utilizados (apellidos,editiones antropométricas y ascendencia
biolégica, entre otros).

Es el criterio méas utilizado en los censos, goertan los datos sobre poblacion necesarios para
construir indicadores de salud (los denominadoedasiformulas de calculo).

Recoger eventos de morbilidad y mortalidad mediasste criterio (es decir, los datos para el
numerador) hace méas consistente el calculo deaddres epidemioldgicos (como tasas, riesgo
relativo y otras).

Fuente: Elaboracion propia.

Una vez consensuada la o las preguntas, se debe:

— Preparar materiales de capacitacion que apoyen la recoleccidn, el procEsamien
y el uso de la informacion.
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- Establecer mecanismos de difusion y eventual validacion deatappdguntas y
los materiales de apoyo, que dependiendo de los contextos |quadsien
involucrar la focalizacion territorial del testeo, la identifiéacide actores
indigenas y afrodescendientes clave, la utilizacidon de las lengredssl@n el
proceso, entre otros aspectos.

« Una agenda pactada para la instalacion de la o las preguntas estdosaside
informacidn, incluyendo los principales hitos de monitorevagluacion. Por ejemplo, si
en esta primera fase se avanzara progresivamente en su inclusidosdogaegistros, o
se priorizaran algunos programas en particular; si se aplicaradenet pais o se
focalizara en algunas area de concentracion de la poblacién indigeodegsaéndiente.

» El disefio general de estrategias de difusion dirigidas tams aueblos indigenas y
afrodescendientes como a la sociedad civil en general, para prdenmantificacion en
los centro de salud y mejorar la captacion del dato. En esitodsdeben definir los
medios mas adecuados a cada realidad local para implementar estas cangghéas—r
folleteria, reuniones comunitarias, talleres, entre otros—, fpudeque se utilizard, los
criterios para definir los equipos que las llevaran a cabompéoanismos de evaluacion.

Las campafas de difusién deben explicar a la sociedad civil endéragncillos por qué en
los centros de salud se preguntara a las personas sobre Bicad@nt étnica, enfatizando que ello
permitird conocer la situacién de salud de los psebldigenas y afrodescendientes, asi como priorizar
intervenciones orientadas a atender sus problemias ea este &mbito. Ademas, deben dar a conocer
explicita y claramente la pregunta que se hara yiérsentido debe ser respondida.

2. Etapa 2: incorporacion de las preguntas de ident ificacion
étnica en el sistema de informacion de salud

Uno de los aspectos cruciales para la implementacion del enfoqee éimilos sistemas de
informacién de salud y en las fuentes de datos en general es sgaeueximarco legal y normativo
gue obligue a las distintas instituciones y ministeriosodymir informacion desagregada por pueblos
como requisito para la generacion de politicas de equidad. Estecic@mto es, entonces, una
cuestion fundamental, imprescindible y estratégica.

Para la definicion de nuevas normas y reglamentos debe considefarsantexto
sociopolitico en que se inscribe el proceso de incorporaciorerdfeljue étnico, asi como el
fortalecimiento explicito del marco conceptual de referencia de loschiesr humanoy los
determinantes sociales en que se sustenta la necesidad de recoldiz@ar, yutdlifundir esta
informacién. De la misma forma, debe quedar claramente formulgmy qué y para qué se registra
la informacidn, y cual es el proposito de los diagnésticosatied diferenciales en el contexto de las
acciones de abogacia y la exigibilidad de un buen gobierno.

Esta etapa contempla tres lineas de accion:

a) Didlogo intercultural para la definicion de normas y procedirogeptra el registro de
informacidn diferenciada por pueblo de pertenencia. En este amabitebgera avanzar,
al menos, en los siguientes aspectos:

i) Modificar las normativas vigentes relativas al registro de nmd@ion o crear
una norma especifica que establezca la obligatoriedad de recoger datos
diferenciados por pueblo de pertenencia y faculte a los centrealwtk para
hacerlo, o bien ambas acciones.

ii) Disefiar o modificar (0 ambas acciones) los formularios conveale®rde
registro, incluyendo las preguntas definidas en la etapa antgrisus
correspondientes manuales para la capacitacion, la captura, el procesgmiento
el uso de la informacién.
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iii) Elaborar un instructivo para los equipos de salud en quepsguexde forma
clara y sencilla la importancia de incluir las variables de identifioaginica en
los registros y que los oriente sobre la forma en que se digse &ppregunta a
los usuarios y usuarias de los centros de salud, enfatizandcaeler universal
de esta aplicacion (a todas las personas que consultan) y lalagcesrespetar
el principio de la autoidentificacion.
b) Capacitacion a equipos de salud y organizaciones indigenas y eémdiestes en el
ambito central, que tiene por objetivo, por una parte, quersprenda el proposito y la
importancia de registrar la variable de identificacion étnica, Wigootra, entregar las

orientaciones para la aplicacion de la pregunta incorporada eegistos de salud, de
acuerdo al instructivo elaborado para tal efecto.

En las capacitaciones deben participar, segun amiétammpetencia especificos, los
directivos de las unidades de epidemiologia y estiad$ y los jefes de programas de
los ministerios de salud, asi como directivos de destros de salud en todos los
niveles de atencion, los técnicos y administrativasaegados directamente de la
admision y el registro, representantes que los peeblbtigenas y afrodescendientes

hayan definido para tal efecto y otros actores momlmente sean considerados
relevantes para el proceso.

c) Disefio de la prueba exploratoria, adaptando y detallandopagsta de la etapa 3, que
se describe a continuacion.

3. Etapa 3: implementacion de pruebas exploratorias
del registro y monitoreo del proceso

En esta etapa se probaran, por una parte, las preguntas décatedtifde los pueblos indigenas y
afrodescendientes, asi como todos los instrumentos elabocadtsn{do de los manuales, campafias
de sensibilizacion y capacitacion, captura, procesamiento y analikis datos). Por otra parte, se

irAn recogiendo aprendizajes del proceso con el fin de realizar retacimres para darle a la
propuesta un alcance nacional.

Un aspecto prioritario es la seleccion de las areas geogréaficas em las oqmplementara la
prueba. Para ello, se pueden tener en cuenta los siguientésscriter

» Alta concentracion de poblacion indigena.

» Heterogeneidad cultural, procurando que se exprese esta @idgusiente en el pais.

» Experiencias de mejoramiento y modificacién de registros ensést de informacion
(sensibilidad a la incorporacion de la identificacion étnica,rindédizacion, cambio de
formularios).

La implementacidn de esta etapa considera las siguientes acciones:

a) Disefio e implementacién de campafas de difusion a nivel localdemrsdo la
estrategia de difusién diseflada en la etapa 1, para lo que sedéébénde manera
participativa los contenidos locales segun los acuerdos alcanzadds.tBnto, con el
fin de producir el material audiovisual o gréfico, es necesadgramar la agenda de
reuniones y talleres con las organizaciones indigenas y afrodesteadocales.

El contenido de esta campafia, orientada tanto hacia los puebligenasl y
afrodescendientes como hacia el resto de la sociedad, debe enfatiaspeldios:

» Para qué y por qué se pregunta sobre la identificacion de étdopundigenas y
afrodescendientes en los centros de salud; asi, por ejempl@npnetiirse los
siguientes propoésitos: conocer los perfiles epidemioldgiddentificar las

inequidades para priorizar las intervenciones sobre la base pelidemas reales
de los pueblos.
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» Cbémo se pregunta, explicando que la autoidentificacion eenathb reconocido
internacionalmente como base para hacer visibles a los pueblas g jgisefio de
politicas publicas especificas, para las que es necesario que realiceesadeio
abogacia con los servicios de salud y otras entidades puUbled®erma y los
mecanismos para explicar estos conceptos son un aspecto clave eyige slaigir
del trabajo conjunto con las organizaciones indigenas y afrodésuesd

La campafia de difusibn mejora la captacion del ,dgtdhace mas comprensible el
significado de la pregunta y el contexto. En el adsdos pueblos indigenas se debe hacer en los
idiomas locales y por medio de estrategias comunipatgse innovadoras —radiales, orales, entre
otras vias—, que fortalezcan su identidad y favaeza autoidentificacion incluso en contextos de
discriminacién y racismo.

RECUADRO II.4
LA IMPORTANCIA DE LAS CAMPANAS DE DIFUSION

» Son prioritarias para fortalecer los procesos dé@alezacion étnica, la sensibilizacion cultura, |
recuperacion de la identidad y, por ende, paral@gipueblos indigenas, afrodescendientes y otros
grupos étnicos asuman su identidad en las estzdiste salud.

e Se deben implementar campafias de difusién en tadastapas del proceso de produccién de la
informacion, utilizando las formas, mecanismosienths significativos para los pueblos.

e Las campafas deben utilizar todos los medios y rmarosibles: fotografias, graficas, emblemas,
logos, esléganes, imagenes, mensajes radialeswsigbs, afiches, entre otros.

Fuente: Elaboracion propia.

b) Implementacién del registrde la o las preguntas de identificacion de los pueblos
indigenas y afrodescendientes durante al menos seis meses en areaficagog
seleccionadas.

c) Transcurrido ese periodo, se genera una nueva instancia deo dilagultural para
evaluar el proceso; en ella se aplicara la metodologia mas adecuada gracarsabhan
entendido y respondido a la pregunta las personas y como sgistaado el dato, y
cuales son los efectos de la incorporacion de este enfoque en & aedksinformacion
obtenida.

Las actividades minimas a desarrollar son:

i) Talleres de difusion de la actividash las areas seleccionadas, dirigidos a
equipos de salud y organizaciones indigenas y afrodescendientesoi@&nda
tener al menos una instancia de reuniones, en forma separada.

ii) Monitoreo del proceso, que involucra:

= Una linea de investigacion cualitativa: i) Seleccion de la raugspauta de
observacion estructurada en los centros de salud de las area®saths;i
i) Entrevistas semiestructuradas a usuarios y equipos deesatargados de
registrar los datos (véase el anexo 2).

» Una linea de investigacién cuantitativa: Seleccion de la muestrasion de
la integridad de los registros, esto es, el analisis del gajeenla calidad
del llenado de variables de identificacion étnica en los distinsbsimentos
a lo largo de un periodo especificado de tiempo, en una ingtitdei salud
determinada.
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iii) Talleres de devolucion de los resultados del monitoreo:
= Socializacion de los principales problemas de registro identificad

= Generacion de propuestas colectivas para mejorarlos.

Dependiendo de estos resultados, eventualmente sera necegi@ao el procesplo que
puede implicar hacer los ajustes necesarios sobre la base de laslosstel andlisis de la prueba
exploratoria, desde la pregunta de identificacién, su inclusidtoerformularios de registro, la
adecuacion del instructivo de aplicacion, la revision de la campafifudign, hasta los mecanismos
de capacitacion utilizados en la prueba.

iv) A partir de estos resultados se puede generar una guia quée dden
incorporacion de preguntas de identificacion de los pueblogends y
afrodescendientes en los sistemas de informacion de salud aatigal.

4. Etapa 4: implementacion, produccion y difusion
de la informacién

Sobre la base de los resultados de la prueba exploratoricegtamsendaciones de la guia desarrollada
en la etapa 3, se deben abordar las siguientes actividades:

a) Redisefo de los formularios, manuales e instructivos de capatitidipersonal de
salud para la aplicacion del formulario de captura de datos, etgammiento, el
andlisis y el uso de la informacion—en caso de que la preguntexgg@mentado
modificaciones o ajustes.

b) Capacitacionde los equipos de salud sobre la base de los resultados delbe pr
exploratoria y los nuevos formularios y manuales, si seehaibbigenerado luego de la
evaluacion. Un aspecto fundamental en esta etapa es la coherenciaadialidesvy
la estandarizacion de las preguntas en todos los formulasisteynas de registros,
sobre todo en aquellos paises donde no se cuenta conamasisformatizado e
integrado a nivel nacional.

c) Disefio de una campafia de difusién a nivel nacional, que debeeteneienta la
diversidad territorial del pais, debe ser periédica y estar adftadp de material
impreso, volantes, afiches y pancartas, puesto que ya se cuenteagoegunta mas
0 menos definitiva.

d) Produccion de informacion y analisis de resultados: una vezporeola la o las
nuevas preguntas a los formularios y su respectivo instoyuctés deberia contar al
menos con un periodo de seis meses de registro para voha&uaresu integridad.
Cuando las auditorias de los sistemas de informacion, utibizafgin parametro
poblacional oficial (censos, encuestas a hogares, entre otros)remugee los
registros tienen alrededor de un 70% de integridad, se pueide laiproduccion de
perfiles epidemiolégicos diferenciados y la interpretacion coajda la informacion.

e) Capacitacién para la interpretaciéon de la informacion es necesario un proceso de
capacitacion intercultural y bidireccional. Por una parte, los psebidigenas y
afrodescendientes deben adquirir nociones sobre las categoriaatenssl de los
procesos de salud, enfermedad y curacion y las unidades de aiglifisativas
para los equipos de salud, y estos deben conocer y comprendeatdgsrias
explicativas de los procesos de salud, enfermedad y curacion yitedes de
andlisis significativas para los pueblos indigenas y afrodescaasli

En este proceso, se debe tener siempre presente que no ksgxialidlecer una traduccién
literal entre uno y otro, dado que cada sistema se inscribe masldde pensamiento distintas,
comprensibles solo en el marco de las epistemologias queteistans
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Sobre la base de este proceso de capacitacion intercultural y bidiagcesposible producir
un nuevo campo de conocimiento desde el que se pueden intelpseparfiles epidemioldgicos
diferenciados. Es precisamente este nuevo enfoque interpretatinge gdermite avanzar hacia el
desarrollo de modelos interculturales de atencién y gestionsdéulh
f) Socializacion de la informacidanto a nivel central como local, para lo que se debe
propiciar un dialogo intercultural que permita definir logjones mecanismos y
metodologias a utilizar entre los pueblos indigenas y afrodésntexl
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lll. Aspectos conceptuales y metodologicos
de la identificacion de pueblos indigenas y
afrodescendientes: experiencias en la region

A. El enfoque étnico en las fuentes de datos

El enfoque étnico en las fuentes de datos es un nuevo campood@rgento, que surge en el marco
de los procesos progresivos de reconocimiento de los derechdss deueblos indigenas y
afrodescendientes que ha propiciado la comunidad adiEmal en las Gltimas décadas, para
enfrentar la necesidad urgente de producir la infoirdmarequerida para hacerlos efectivos. En su
construccién, diversos actores sociales han asuguiddos enfoques convencionales de produccion
de informacion deben ser superados, abriendo espaaiada articulacion entre las epistemologias
indigenas y las “occidentales”.

En este sentido, el enfoque étnico en las fuentes de datos es tiategies tedrico-
metodoldgica en construccion, que promueve la produccién demad@n sistematica, relevante,
consistente y pertinente para el disefio y el monitoreo decpslippublicas que garanticen la
implementacion de los derechos de los pueblos indigenasdesfendientes.

1. Los derechos de los pueblos indigenas y afrodesc ~ endientes

A fines del siglo XX, los pueblos indigenas y afrodesceneiesé hicieron presentes en el escenario
mundial demandando a los Estados el reconocimiento de susadecedbctivos y la generacion de
condiciones politicas y sociales para el ejercicio de una ciudadasimctusiva y diferenciada. En el
caso de los pueblos indigenas, tales derechos se sintetizam estandar minimo, de caracter
obligatorio para los Estados, que se sustenta prinogpde en el Convenio 169 de la OIT (1989) y
la Declaracién de las Naciones Unidas sobre los Beeede los Pueblos Indigenas (2007), y se
articula sobre la base del principio de libre deteation, que reconoce un conjunto de derechos
colectivos especificos:

» Derechos de propiedad, uso, control y acceso a las tierras y securso
» Derecho al desarrollo y el bienestar social.
» Derechos de participacion politica, consentimiento libre, prewiftpemado.
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* Derecho a la integridad cultural.
» Derecho de no discriminacion.

Dado que la mayoria de los paises de la region han ratificadcheridal a ambos
instrumentos de derecho internacional, los Estados enfrentamtamies desafios tendientes a la
implementacion y el cumplimiento de los derechos de los puigldlimenas consagrados en ellos.

Para los pueblos y comunidades afrodescendientes, el marco gemexaribcimiento de sus
derechos esta consagrado en la Convencion Internacional sobraiteéilbn de todas las Formas de
Discriminacion Racial (1965) y la Declaracion y el Programa de Aatédta Conferencia Mundial
contra el Racismo, la Discriminacion Racial, la Xenofobia y lasnBs Conexas de Intolerancia
(Durban, 2001), que también han sido suscritas por la faayelos paises de América Latina.

RECUADRO l11.1
MARCO INTERNACIONAL DE RECONOCIMIENTO DE LOS DERECH OS
DE LOS PUEBLOS INDIGENAS Y AFRODESCENDIENTES

Los siguientes instrumentos sintetizan los avamcesnateria de derechos especificos de los pueblos
indigenas y afrodescendientes en el sistema déaleisnes Unidas:

e Convencion Internacional sobre la Eliminaciériatias las Formas de Discriminacion Racial (1965).
e Convenio 169 sobre pueblos indigenas y tribalgsaéses independientes, de la OIT (1989).
e Declaracién y Programa de Accién de Viena (1993).

e Declaracion y Programa De accidn de la Confeeehtiindial contra el Racismo, la Discriminacion
Racial, la Xenofobia y las Formas Conexas de Irdolga, Durban (2001).

o Declaracion de las Naciones Unidas sobre losddeede los Pueblos Indigenas (2007).
La importancia de estos convenios reside en elchgah comprometen a los Estados y paises a:
« Reconocer juridicamente a los pueblos indigeoamcujetos colectivos titulares de derechos.

e Reinterpretar los cuerpos legislativos y nornziwigentes, e implementar nuevas leyes vy
reglamentos para cumplirlos.

e Producir informacién diferenciada para la visisition de los pueblos indigenas y afrodescendiente

e Elaborar, implementar y monitorear las politigaprogramas con estos pueblos como sujetos de
derecho.

Fuente: Elaboracion propia.

Los Estados han reaccionado en distintos grados a las demaridagdeblos indigenas y
afrodescendientes, iniciandose un proceso de reformas consttasignlegislaciones que permiten
avanzar hacia democracias multiculturales y pluriétnicas. En consecuensiargido una creciente
demanda de informacién no solo desde los gobiernos, sindétandiesde las organizaciones
indigenas, afrodescendientes, de otros grupos étnicos ygdmismnos internacionales, pues ella
constituye una herramienta técnica fundamental para el disefio, éariemthcion y el monitoreo de
las politicas publicas.

En este contexto, urge producir informacién relevante y pettirsabre las condiciones de
vida de estos pueblos para monitorear la implementacion y ellimiengo de sus derechos. Los
Estados y sus sistemas estadisticos han responeista @ecesidad incrementado progresivamente
la inclusion del enfoque étnico en las fuentes de sdatciodemogréaficos y de salud. En la
actualidad, la informacion desagregada por pueblogpja una adecuada cobertura, calidad y
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oportunidad de los datos, se conciben como herraasietécnicas y politicas que permiten
promover sus derechos humanos.

2. La importancia de hacer visibles a los pueblosi  ndigenas
y afrodescendientes en el ambito de la salud

La salud es un derecho humano fundamental reconocido en mutigiesnentos internacionales,
cuyo ejercicio esta directamente vinculado con la implementaciérrated#rechos —a la vivienda,
el agua potable, el saneamiento, la educacidn, la informacion, lelceraptre otros—; por lo mismo,
su materializacion trasciende el &mbito estrictamente sanitario.Dadodos estos derechos revisten
connotaciones especiales para los pueblos indigenas y afrodescenderiksrando tanto
dimensiones individuales como colectivas, se asume que su dexetdosalud no solo esti
estrechamente vinculado, sino que depende del ejercicio de sus decdetidzos.

Un estandar minimo de derechos en materia de salud de los pudidesas se sustenta en
los principios de la Iniciativa de Salud de los Pueblos érdig de las Américas (SAPIA), de la OPS-
OMS (1993), y considera:

* El enfoque integral de la salud.

» El derecho a la autodeterminacion de los pueblos.

» El respeto y revitalizacion de las culturas indigenas.

» Lareciprocidad en las relaciones.

» El derecho a la participacion sistematica de los pueblos indigenas.

En este contexto, se debe considerar que, tal como ha pgofu€EPAL a partir de los
principales instrumentos internacionales, los derechos de #&doguindigenas en materia de salud
incluyen el reconocimiento del derecho a alcanzar y mantener el nivedltndde salud fisica y
mental, mediante un acceso sin discriminaciéon a una atencién aaledeachlidad y culturalmente
pertinente. Igualmente, promueven el derecho a la integridad atuttarmateria de salud, que al
sustentarse en el concepto integral de bienestar delos puebtpenas] involucra tanto el uso, el
fortalecimiento y el control de la medicina tradicional como lage@én de sus territorios en tanto
espacios vitales para la salud individual y colectiva. Considpaarniltimo, el derecho a participar en
el disefio, implementacion, gestion, administracion y evaluagdas politicas y programas de salud
gue les competen, con énfasis en la autonomia de los recursos.

Algunos paises de la regién han avanzado en el reconocimientredhat especificos en
materia de salud para los pueblos indigenas. Asi, el EstadnaRional de Bolivia, el Ecuador,
México y la Republica Bolivariana de Venezuela han reconocido, enrmsayeenor grado, los
sistemas de salud indigenas. Junto con ello, al menos S6& pid la regidén han desarrollado algun
tipo de legislacion especifica sobre salud y pueblos (o pob&g)iindigenas.

Sin embargo, esta legislacion aun es insuficiente para el real ejateidbs derechos en
materia de salud de los pueblos indigenas, y se observa una gampé de situaciones que van desde
el reconocimiento del derecho a la salud como bien individual, orerwlo a las poblaciones
indigenas como grupos prioritarios, hasta una legislaci@nrgconoce y promueve los derechos
colectivos (medicinas tradicionales, participacion y autonomia).
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RECUADRO 111.2
LOS DERECHOS DE LOS PUEBLOS INDIGENAS EN MATERIA DE SALUD

La Declaracion de las Naciones Unidas
Articulo 23

Los pueblos indigenas tienen derecho a determinaglgborar prioridades y estrategias para eliejerc

de su derecho al desarrollo. En particular, lodbmseindigenas tienen derecho a participar activeaene
en la elaboracion y determinacion de los prograsessalud, vivienda y demas programas econémicos y
sociales que les conciernan y, en lo posible, airadimar esos programas mediante sus propias
instituciones.

Articulo 24

1. Los pueblos indigenas tienen derecho a sus prope&dicinas tradicionales y a mantener sus
practicas de salud, incluida la conservacién depdaistas, animales y minerales de interés vital
desde el punto de vista médico. Las personas indsgéambién tienen derecho de acceso, sin
discriminacién alguna, a todos los servicios sesigl de salud.

2. Las personas indigenas tienen derecho a disfratagpal del nivel méas alto posible de salud fisica
y mental. Los Estados tomaran las medidas querssasarias para lograr progresivamente la plena
realizacion de este derecho.

El Convenio 169 de la OIT
Articulo 25

1. Los gobiernos deberan velar por que se pongarpasison de los pueblos interesados servicios de
salud adecuados o proporcionar a dichos pueblomémios que les permitan organizar y prestar
tales servicios bajo su propia responsabilidadntrog a fin de que puedan gozar del maximo nivel
posible de salud fisica y mental.

2. Los servicios de salud deberan organizarse, ereldida de lo posible, a nivel comunitario. Estos
servicios deberan planearse y administrarse enetaci@n con los pueblos interesados y tener en
cuenta sus condiciones econémicas, geograficagle®g/ culturales, asi como sus métodos de
prevencion, practicas curativas y medicamentosci@athles.

3. El sistema de asistencia sanitaria debera darefgnencia a la formacion y al empleo de personal
sanitario de la comunidad local y centrarse enclaislados primarios de salud, manteniendo al
mismo tiempo estrechos vinculos con los demaseswid asistencia sanitaria.

4. La prestacion de tales servicios de salud debecddtmrse con las demas medidas sociales,
econdémicas y culturales que se tomen en el pais.

Fuente: Naciones Unidas, “Resolucion 61/295. Daclan de las Naciones Unidas sobre los derechos
de los pueblos indigenas” (A/RES/61/295), sexageégiimmer periodo de sesiones, 13 de septiembre de
2007, [en linea], «<http://www.un.org/en/ga/sear@uv doc.asp?symbol=A/RES/61/295&Lang=5S>;
Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), Qf&iRegional para América Latina y el Caribe y
Fondo para el Desarrollo de los Pueblos Indigemagrdérica Latina y el Caribe, “Convenio N°169
sobre Pueblos Indigenas y tribales en Paises Indegdes. Quechua (Bolivia), Quechua (Peru),
Kichwa (Ecuador)”, Lima, 2005, [en linea], <httpaw.oit.org.pe/WDMS/bib/publ/libros/convenio_
169 _espanol-quechua.pdf>.

Urge, por lo tanto, que las politicas y programas adoptemfague de derechos para abordar
la situacion de los pueblos indigenas y afrodescendientes. @otedundamental de ese proceso, es
necesario avanzar en la visibilizacién y la produccion de informae&alud diferenciada para estos
pueblos de América Latina.
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3. La etnicidad como determinante estructural
de la inequidad en materia de salud

El marco conceptual de los determinantes sociales es extremadanqudealgintender la situacion
de inequidad en materia de salud que afecta desproporcionadamentguablos indigenas y las
personas afrodescendientes.

Los determinantes sociales de la salud (DSS) seahe€omo las circunstancias en que las
personas nacen, crecen, viven, trabajan y envejenehyido el sistema de salud. Desde una
perspectiva amplia, son estratificadores sociales ggneran exclusion y marginacion, y que aun
cuando afectan todas las dimensiones de la vida deels®nas, comunidades y pueblos, se
expresan de manera definitiva en el dafio a la sd&uecisamente porgue los mecanismos que
producen inequidades en este ambito vital son seciaden susceptibles de modificarse con
politicas eficientes y adecuadas.

En este enfoque se reconoce la estratificacion social basada ermildnpestioecondémica, la
orientacion sexual, la pertenencia étnica y el género como determiasmteturales de la salud. A
partir de ellos se producen diferencias en las exposiciones@lmtafiucto de las cuales los pueblos
y colectivos se ven afectados por vulnerabilidades también difelesiciy a su vez se definen
oportunidades diferenciales, que generan en Ultima instancia iadgsidn materia de salud, que son
injustas y evitables.

Ademds, es posible identificar los determinantes proximos termedios, que actian
directamente sobre la salud de las personas: la calidad de la vivéende;unstancias psicosociales,
los patrones alimentarios, los habitos, los sistemas de saltrd otros. El diagrama 1ll.1 presenta de
manera esquematica esta perspectiva, en la que la etnicidad interactidoi@aaion con la pobreza
y el género.

DIAGRAMA I11.1
LA ETNICIDAD COMO UN DETERMINANTE SOCIAL
DE LA INEQUIDAD EN MATERIA DE SALUD

Contexto social, politico y cultural

Estado / gobierno

* Politicas macrosociales + Politicas de salud publica
* Politicas sectoriales

Exposicion diferencial y Consecuencias diferenciales
vulnerabilidad diferencial en condiciones de salud: dafio
+ Condiciones de vida enfermedad, muerte

+ Condiciones de trabajo
+ Educacion + Desigualdades
+ Vivienda, etc. + Inequidades

Estratificacion Social

+ Posicion socioeconémica
+ Posicion de género
+ Relaciones interétnicas

Organizacion de los
Sistemas de Salud

EEYIRERIES
intermedios .

L e e | v 2l

Determinantes
........... > estructurales

Fuente: Adaptado de P. Frenz, “Desafios en salbtigalde la Reforma, equidad y determinantes sexidé la salud”,
enRevista Chilena de Salud Publjddolumen 9 (2): 103-110, Santiago, 2005.
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De acuerdo con este enfoque, el andlisis y la interpretacion dedai&it de salud delos
pueblos indigenas y afrodescendientes requiere, por una partetdatealizacion sociopolitica e
histérica de estos grupos sociales, y por la otra, la condigledal efecto sinérgico que tienen sobre
ella los mecanismos sociales de estratificacion estructural, primeipt la posicion socioeconémica
desfavorable y la discriminacion étnica.

En lo relativo a la informacion, el marco concept@llos derechos humanos y el enfoque
de la causalidad de los determinantes sociales implica relectura de las brechas de equidad,
interpretdndolas como brechas de implementacion dedkrechos humanos individuales y
colectivos de los pueblos indigenas y afrodescendiehteinformacion disponible muestra una
sobremortalidad de estos grupos que puede interpeeteomo un indicador de la falta de
cumplimiento de sus derechos.

RECUADRO III.3
EL MARCO CONCEPTUAL DE LOS DETERMINANTES SOCIALES

Es una aproximacion particularmente Util a la sifa de salud de los pueblos indigenas y
afrodescendientes, porque:

¢ Remite a las causas estructurales (causas dauaas) de la inequidades, como la discriminacion
econdmica, étnica, de género y por orientacionaexu

o Permite analizar la situacién actual de la saludodepueblos indigenas y afrodescendientes como
producto del contexto histérico.

e Permite identificar los aspectos modificables em dme habria que intervenir para modificar la
situacién de inequidad.

e Otorga un marco explicativo sobre la producciétedenequidades en las sociedades.

Fuente: Elaboracion propia.

B. La incorporacion del enfoque étnico-racial en lo S
sistemas de informacion de salud

En el &mbito de los sistemas de informacién de salud, esteuerdagone avanzar progresivamente,
al menos, en tres grandes lineas de accion complementarias:

a) Inclusién de variables de identificacion de loslgas indigenas y afrodescendientes en
las fuentes de datos convencionales de salud, pan@ducir indicadores
epidemiologicos clasicos que permitan comparar laasibn de salud de las
poblaciones indigenas y las no indigenas, identificadderencias y brechas de
equidad entre ellas. Desde este enfoque, tales difesetheb@eran interpretarse como
brechas en la implementacion de los derechos de pstddos en materia de salud.
Esto es lo que se desarrolla en la seccién 1 deagttilo.

b) Ampliacién de las unidades de analisis convencioralezpidemiologia, reconstruyendo a
partir de las variables ya existentes: i) entiddde#oriales significativas para los pueblos
indigenas y afrodescendientes; ii) etapas del cick siicioculturalmente relevantes; iii)
categorias relativas a la organizacion del tiempe éos pueblos indigenas.

c) Desarrollo de indicadores cuantitativos y cualitatigoe respondan a los modelos de salud
integral de los pueblos indigenas y afrodescendiertaseste sentido, podran considerarse
indicadores medioambientales, territoriales, de featodn politica, entre otros.
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En los apartados que siguen se abordard con algo mas de detaldoed preferido a la
inclusion de preguntas para la identificacion de estos grupos.

1. La necesidad de incluir variables de identificac ion étnico-racial
en los sistemas de informacion de salud

Un requerimiento basico para implementar los derechos en mate@dudede los pueblos indigenas
y afrodescendientes es la generacion de informacion sistematicasgstmendiciones de vida y sus
perfiles de morbimortalidad, que aporte evidencia epidemiolégiealpdormulacion de politicas y
programas pertinentes y efectivos para lograr la equidad entqguéddos, entendida como una
medida de justicia social.

Para producir diagnosticos epidemiologicos diferenciados peblgs; dimensionar los
riesgos, establecer perfiles de vulnerabilidad, establecer lineasedeldtasminar objetivos sanitarios
y disefar intervenciones, es imprescindible incorporar variaddeglentificacion de los pueblos
indigenas y afrodescendientes en los registros de salud.

Incluir tales variables en las fuentes de datos no sololgsatdi producir esa informacién y
analizarla correctamente, sino que es también fundamental para desaccibnes de abogacia y
vigilancia del buen gobierno. Para las organizaciones indigerafsogescendientes, conocer y
comprender la informacién sobre su situacion de salud permiiiréaclusion en las agendas de
negociacién con los servicios publicos y ministerios, pardrexigs Estados el cumplimiento de sus
derechos en materia de salud.

RECUADRO l11.4
¢ PARA QUE SIRVE LA INCLUSION DE VARIABLES DE IDENTI FICACION
DE LOS PUEBLOS INDIGENAS Y AFRODESCENDIENTES
EN LOS SISTEMAS DE INFORMACION DE SALUD?

e Tomar decisiones basadas en informacién cieatific

e Priorizar programas de acuerdo a las necesidades geeblos.

o Desarrollar intervenciones focalizadas en térmgaostarios y territoriales.

o Introducir en los programas de salud objetivos tasieanitarias evaluables en el tiempo.

e Desarrollar acciones de abogacia desde la sociedall las organizaciones indigenas y
afrodescendientes, que velen por el cumplimientoslderechos y la equidad.

Fuente: Elaboracion propia.

No obstante, en la mayoria de los sistemas de informacionudkedgalos paises de América
Latina no existen registros desagregados por etnia, pueldosianidades, y por eso no es posible
elaborar diagnésticos epidemioldgicos diferenciados, ni conaremperfiles de morbimortalidad.
Desde un marco de derechos, la invisibilidad de los puebitigenas y afrodescendientes en los
sistemas de informacion de salud, y consecuentemente de sigormsdde salud, constituye por si
misma una discriminacion étnica que debe ser superada a la las decbmendaciones de los
organismos internacionales y las demandas actuales de estos pueblos.

El desafio de superar las inequidades en materia de salud imphdiadr las acciones en los
pueblos y comunidades mas vulnerados en sus derechos, qgeiesmes concentran los mayores
riesgos de enfermar y morir. Para ello, es urgente: i) estingafiet ii) identificar sus determinantes
sociales estructurales e intermedios; iii) disefiar intervencia@oediZadas, eficientes y relevantes, y
iv) monitorear los avances en términos de equidad y cumplionientlerechos.
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RECUADRO I11.5
¢POR QUE ES IMPORTANTE INCLUIR VARIABLES DE IDENTIF ICACION
DE LOS PUEBLOS INDIGENAS Y AFRODESCENDIENTES
EN LOS SISTEMAS DE INFORMACION DE SALUD?

e Porque NO EXISTE informacion de salud diferenaiaghara los pueblos indigenas y
afrodescendientes

e Porque en la medida que se incorporen variablesddetificacion étnica y se cuente con
informacion, se podra:

- Conocer los perfiles epidemiolégicos de losimtiss pueblos indigenas y afrodescendientes.

- Identificar de manera consistente y rigurosadiesigualdades e inequidades en materia de salud
entre los paises, entre pueblos y dentro dedis®s y los pueblos.

- Brindar evidencia epidemiol6gica y objetivositaios medibles a las politicas, programas
y modelos de salud interculturales, para queglan ser exigibles como derecho a la salud.

De todos modos, es preciso advertir que si bieinttaduccion de variables de identificacion de los
pueblos indigenas y afrodescendientes en los sistel® informacion de salud es indispensable, no es
suficiente para avanzar en la adopcioén del enfogiméco, que supone ademdas otras acciones y
dimensiones.

Fuente: Elaboracion propia.

2. La autoidentificacion como criterio preeminente

Con el correr de los afios, se ha creado un consenso en el denlbisoorganismos internacionales en
torno a la definicion de “pueblo indigena”, incluida en el @oiwy 169 de la OIT sobre pueblos
indigenas y tribales en paises independientes, que en su atticodmifiesta que un pueblo es
considerado indigena “por el hecho de descender de poblacionealitaddn en el pais o0 en una
region geogréfica a la que pertenece el pais en la época de la conguistaotbnizacién o del
establecimiento de las actuales fronteras estatales y que, cualquiesaagsie situacion juridica,
conservan todas sus propias instituciones sociales, econéouitasgles y politicas, o parte de ellas”.
Ademas, “la conciencia de su identidad indigena o tribal deberalecarsie un criterio fundamental
para determinar los grupos” (OIT y Fondo para el Desarrollmsi®ueblos Indigenas de América
Latina y el Caribe, 2005).

La posicién sostenida invariablemente por las organizacioneiradiy por las agencias de
las Naciones Unidas es que son los pueblos y las personag goesideran indigenas las que se
deben autodefinir como tales, y que es esencial reconocer el derexlautaitientificacion como
parte del derecho a la libre determinacién (Foro Permanente paradssofies Indigenas de las
Naciones Unidas, 2004; Aguilar Cavallo, 2006). Por ellog garantizar este derecho, se requiere que
sus representantes participen en las decisiones que se tomanusmties fle datos oficiales, entre
otros temas, en torno a la forma de recolectar la informaciée soisr pueblos. Esto ha sido una
recomendacion recurrente en el ambito internacional.

En cuanto a las personas afrodescendientes, en general, en Améngad.atnsidera como
tales a aquellos descendientes de la didspora africana en el mumdw tfre fue acordado a partir
de la Conferencia Mundial de Durban en 2001. Mientras que elagiotianto de los indigenas como
“pueblo” es un debate zanjado a nivel internacional, no sucede lomémn el caso de los
afrodescendientes. Para los indigenas, este consenso implica untaoguep abarca sus
caracteristicas ancestrales, socioculturales y territoriales, ya séeitanplexplicitamente. Para los
afrodescendientes, en cambio, no se ha logrado acuerdo en grregaiparacion con un pueblo o
comunidad, excepto en algunos paises como Colombia o el Ecaatibalgunos grupos particulares
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como los creoles en Nicaragua o los garifunas en Honduras, GuateNiabragua. Eso se relaciona
con que, en el caso afrodescendiente, histéricamente se ha jaiddley concepto de raza, y dentro
de este, el color de la piel, desvinculandola a veces de otraderanmnes.

Existe consenso respecto de que el criterio apropiado para cuaatifisapueblos indigenas
y afrodescendientes es el de la autoidentificacién, puesto queteg®@lque permite el ejercicio
concreto del derecho de una persona a identificarse como parte ukblong@grupo. Esta posicién ha
sido defendida por los representantes de distintos puebtmenynidades en los d6rganos de las
Naciones Unidas. A su vez, esta postura coincide con estudidatotadique recogen la perspectiva
de los propios pueblos indigenas y de especialistas no iadigen

No obstante, por la heterogeneidad de situaciones, la operacionalidatiériterio puede
variar segun los diferentes contextos nacionales y posturaseptoales. Mientras que las
organizaciones indigenas suelen rechazar categorias étnico-raciales, otbsscafrdientes las
reivindican. De esta manera, la categoria de “mestizo” resulta ambigaprepiada para aludir a lo
indigena, pero otras como “negro” o “mulato” pueden ser muyfisigtivas para la identificacion
afrodescendiente.

Asimismo, para caracterizar la heterogeneidad de estos grupos cdbereote inclusion de
criterios y preguntas ligadas a las otras dimensiones inheeetdegefiniciones conceptuales, tales
como el reconocimiento de vinculos ancestrales y territorialespmmasi el mantenimiento o la pérdida
del idioma y practicas socioculturales, entre otras. Si bieessatle que en los sistemas de registro
se incluyan algunos indicadores para estas dimensiones, pditidad ten el disefio de politicas
pertinentes, se debera evaluar su factibilidad de acuerdo a cadaazontext

RECUADRO 111.6
IMPORTANCIA Y FUNDAMENTOS DEL USO DE LA AUTOIDENTIF ICACION
EN LAS FUENTES DE DATOS, INCLUYENDO LOS REGISTROS DE SALUD

o Esla expresion subjetiva de la conciencia deepecer a un pueblo indigena o afrodescendiente.

¢ Respeta el derecho individual a reconocerse qmarte de un pueblo y, al mismo tiempo, el derecho
colectivo de los propios pueblos indigenas paradeguiénes son sus miembros.

o Es reconocida en los instrumentos juridicos maeionales referidos a los pueblos indigenas o
afrodescendientes (Convenio 169 de la OIT, Dedianade las Naciones Unidas sobre los Derechos
de los Pueblos Indigenas).

e Contribuye al empoderamiento de los pueblos,ua@lida la declaracion de identidad étnica por
sobre criterios externos.

e Es coherente con lo legislado en la mayoria sigp#dses y se refuerza como criterio a adoptaasen |
politicas publicas.

En los registros de salud, ademas:

e Es consistente con el enfoque de los determiaatteiales, que sitia en la base de la inequidad en
materia de salud las condicionantes sociales (ginlareza y género) y no bioldgicas.

o Es el criterio mas utilizado en los censos, goertan los datos sobre poblacién necesarios para
construir indicadores (los denominadores); en ssteido, recoger los eventos de salud mediante
este criterio (es decir, el numerador) hace masistmte el calculo de medidas como tasas, riesgo
relativo y otras.

Fuente: Elaboracion propia.
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3. La experiencia de la identificacion de pueblosi  ndigenas
y afrodescendientes en los censos de poblacion y vi vienda

En la década de censos de 2000 la mayoria de |@s pisAmeérica Latina incorporaron preguntas para
identificar a las poblaciones de los pueblos intdgey, en menor medida, a las personas
afrodescendientes, tal como se muestra en el cuadrodon ello, fue posible por primera vez generar
informacidn (til para el ambito de la salud y aproxseaentre otros aspectos, a la mortalidad infantil de
estos grupos sociales (véase el gréfico 1l.1). Ademaéidentificacion de los diferentes pueblos adentr
de los paises permitié estimar brechas de equidesladtos a esta escala (véase el grafico 11.2).

CUADRO 1.1
AMERICA LATINA: INCLUSION DE LAS CONSULTAS POR AUTO IDENTIFICACION
E IDIOMA EN LAS BOLETAS DE LAS DOS ULTIMAS DECADAS CENSALES

Grupos Censos de la década de 2000 Censos de la década de 2010
étnicos Pais y fecha censal Preguntas sobre Pais y fenbkalce Preguntas sobre
que se Autoidentifi- Idio- Autoidenti- Idiomas
identifican cacion mas ficacion

Argentina, 2001 Si No Chile, 2012 Si (pueblos) Si

B B o plumnacional s (puebios) i México, 2010 i si

Chile, 2002 Si (pueblos) No

Guatemala, 2002 Si (pueblos Si
ﬁﬂ?gé%;s México, 2000 si. ¢ ) si

Panama, 2000 Si (pueblos) No

Paraguay, 2002 Si (pueblos) " Si

Per(, 2007 No Si

Venezuela (Republica . .

Bolivariana(de)',a2001 Si (pueblos) Si
Airodes:  Cuba, 2002 Si Cuba, 2012 si

Brasil, 2000 Si No Argentina, 2010 Si (pueblos) No

Bolivia (Estado
Colombia, 2005 Si (pueblos) Si Plurinacional de), Si (pueblos)  Si
2012

Costa Rica, 2000 Si No Brasil, 2010 Si (pueblos) Si

Ecuador, 2001 Si (pueblos) Si Costa Rica, 2011 pugihlos) Si

El Salvador, 2007 Si No Ecuador, 2010 Si (pueblos)Si
Pueblos Honduras, 2001 Si (pueblos) No Guatemala, 2014  Si (pueblos) ~ Si
indigenas  Nicaragua, 2005 Si (pueblos) Si Honduras, 2013 Si (pueblos)  No
y afrodes- Panama, 2010 Si (pueblos) No
cendientes Paraguay, 2012 Si (pueblos) S’

Uruguay, 2011 Si No
Venezuela (Republica .
Bolivariana de), 2011 Si (pueblos) S

=

Colombid Esta previsto  ?
El Salvaddr Esta previsto  ?
Nicaragua Esta previsto  ?
Perd Esta previsto  ?

Fuente: F. Del Popolo y S. Schkolnik, “Pueblos gedias y afrodescendientes en los censos 2010 decanétina:
avances y desafios en el derecho a la informacRevjstaNotas de PoblacigrN® 97, Santiago de Chile, CEPAL (en
prensa).

& Solamente identificé si habia alguna personayawt en el hogar.

Idioma mas frecuentemente hablado en el hogar.

La identificacion la realiz6 el encuestador.

Se aplicé un cuestionario en territorios indigeea el que se incluyo la identificacion de loshpoey el idioma.
Cuestionarios preliminares.

Se prevé la incorporacién de ambos grupos étnicos

- o a o T
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Esta informacién ha permitido constatar, entre otras situagionasobremortalidad infantil
gue afecta desproporcionadamente a los pueblos indigenas gsafmodientes en relacion al resto de
la poblacion, en todos los paises para los que se cuengstedtipo de datos. Ademas, se ha logrado
describir un patrén de heterogeneidad de la mortalidad infamttié los pueblos indigenas de un
mismo pais, asi como dentro de un mismo pueblo localizadistartad paises, como en el caso del
Quechua y Aymara en Chile y el Estado Plurinacional de BolAsimismo, se ha mostrado que hay
un evidente rezago en el cumplimiento de los acuerdos internacigraegpromisos adquiridos por
los paises, como el Plan de Accién de la Conferencia Internacidmallad?oblacién y el Desarrollo
(El Cairo, 1994), que estipula que en 2014 los niveles dtalinad infantil de los pueblos indigenas
deben ser iguales a los de la poblacién en general; una sitsavifar se aprecia respecto de los
Objetivos de Desarrollo del Milenio.

Sin perjuicio de ello, la informacion derivada de la década censaD@e fRe bastante
cuestionada, no tanto por su utilidad para mostrar desigualdagesespecto de la magnitud de las
poblaciones indigenas y afrodescendientes y su consecuente repveahtatcional y local. En
esta posible subestimacion intervinieron una serie de factoree dgsellos ligados a la cobertura,
sobre todo en zonas de dificil acceso geogréfico, otros de inuximdoldgica asociados a la
operacionalizacién de las preguntas, hasta elementos estructuralela aiswiminacion, que pudo
conducir a un “ocultamiento” de la identidad étnica.

De esta manera, en los Ultimos afios se realizaroleresk importantes en la region, que
han contribuido a un mayor esclarecimiento acerdagslaspectos conceptuales y metodoldgicos de
la inclusién del enfoque étnico en las fuentes desdaAsi, se constata un trabajo intenso en los
censos de esta nueva década para mejorar la fordulae las preguntas, considerando la
identificacion de las personas afrodescendientes esegagiie solo habian incluido a los pueblos
indigenas, tal como se aprecia en el cuadro Ill.1n#édese evidencian avances en la incorporacion
de nuevas dimensiones y variables de interés pava paeblos; una definicion mas precisa de la
cartografia; la aplicacion de pruebas piloto parasemas, la realizacion de campafas, consultas y
una mayor participacion de los pueblos indigenasodascendientes en los procesos, ademas de la
institucionalizacion de la tematica.

GRAFICO III.1
AMERICA LATINA: MORTALIDAD INFANTIL INDIGENA, AFROD  ESCENDIENTE Y DEL
RESTO DE LA POBLACION SEGUN PAISES, CENSOS DE LA DECADA DE 2000
(Por 1 000 nacidos vivos)
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Fuente: CELADE-CEPAL, procesamientos especialanideodatos censales.
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) ~ GRAFICO lI.2
AMERICA LATINA (4 PAISES): TASA DE MORTALIDAD INFAN  TIL
INDIGENA SEGUN PUEBLOS, CENSOS DE LA DECADA DE 2000
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Fuente: CELADE-CEPAL, procesamientos especialanidendatos censales.

Uno de los resultados mas sobresalientes de estos avancesesa expla magnitud de la
poblacién indigena y afrodescendiente registrada en los relevasndm 2010 de varios paises de la
regién, con tasas de crecimiento intercensales muy superioregprhosdios nacionales. A modo
ilustrativo, en México, entre 2000 y 2010, la poblaciérigada crecié a una tasa media anual de un
10%, mientras que la poblacién total lo hizo a razon de uib;1em el caso de Costa Rica, el
crecimiento intercensal de la poblaciéon afrodescendiente fue deéiF¥omedio anual, y del 1,4%
la tasa de crecimiento de la poblacién nacional. Esto es un clde réé un aumento de la
autoidentificacion étnica y una mejora de la cobertura, fendbmenocgge @htervienen tanto factores
estructurales —por ejemplo, un mayor posicionamiento de logassindigenas y afrodescendientes
en las agendas publicas— como otros directamente ligados algoaresal, incluidos los cambios
metodoldgicos. Por lo tanto, se recomienda que la experiencia eeastdmada en cuenta en los
procesos de incorporacion del enfoque étnico-racial en los astrinformacion de salud.

4. La incorporacion de variables de identificacion étnica en los
registros de salud: avances y desafios

Como se menciond anteriormente, en la regién se ha avanzado pmeciggakn la incorporacion de

variables de identificacion étnica en las fuentes de datos sociatasogudficos, en especial en los
censos de poblacion y vivienda, pero se observan menos progmesomteria de encuestas y
estadisticas vitales. En estas dos ultimas fuentes, los avalogeesyson variables; por lo general, se
trata de experiencias parciales de incorporacidn de variables de dlistétnica en al menos un

formulario de las estadisticas vitales —principalmente el regigrnacimientos—, o el registro de
salud —generalmente historias clinicas—, o localizadas en algdorterd centro de salud —sobre

todo en areas de concentracion indigena. En el anexo 3 se presentdgocmas de detalle las

experiencias observadas en algunos paises de la region.
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CUADRO 111.2
AMERICA LATINA: AVANCES EN LA INCORPORACION DE VARl ABLES
DE IDENTIFICACION DE LOS PUEBLOS INDIGENAS Y AFRODE SCENDIENTES
EN LOS REGISTROS DE SALUD, ALREDEDOR DE 2012

Pais I,d e_nt|f|ca(:|on Cobertura  Registros Variables
étnica

Argentina Si (Pi) Parcial Historia clinica Autoidentificacion

Historia clinica perinatal

Bolivia (Estado Si (Pi) Nacional Historia clinica modelo SNII Autopertenencia
Plurinacional de) L . .
Historia clinica perinatal SNIS Idioma hablado
Certificado del recién nacido Idioma materno
Brasil Si(PiyA) Nacional Sistema Unico de Salud Autoidentificacion étnica racial
Si (Pi) Parcial Catastro de familia Territorial
(DSI) .
Formularios de consulta
Hoja de vida
Libro de registro
Consolidados mensuales de
actividades
Formulario referencia y contra-
referencia
Registros de vacunacion
Colombia Si(PiyA) Parcial Historia clinica Autoidentificacion
Certificado del recién nacido
Certificado de defuncion
Otros registros (violencia)
Chile Si Nacional Egresos hospitalarios Autoidemtcion de pueblos
Parcial Agenda médica (Servicio de Salud Autoidentificacién
Araucania Sur) )
Apellidos
Ecuador Si(PiyA) Nacional Formulario 001 admisygalta Grupo cultural
egreso MSP
Formulario 051 Historia clinica Etnia
materno perinatal MSP
Registro diario de atenciones Pertenencia étnica
y consultas MSP
Informe estadistico de nacido Etnicidad de la madre
vivo/Defuncién INEC . L
Autoidentificacion de la madre
Defuncion fetal INEC Autoidentificacion de la madre
Defuncion general INEC Autoidentificacion étnica
Guatemala Si (Pi) Nacional Registro diario de consulta en Autopertenencia a pueblos

SIGSA centros y hospitales . . L
Autopertenencia a comunidad lingiistica

Idioma materno

Registros diario de consulta 'y Autopertenencia a pueblos

postconsulta . . L
Autopertenencia a comunidad linguistica

Idioma materno
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Cuadro I11.2 (conclusidn)
Identificacion

Pais étnica Cobertura  Registros Variables
Nacional  Registro de nacimientos Autopertenencia a pueblos
RENAP . . I
Autopertenencia a comunidad lingiistica
Idioma materno
Registro de defunciones Autopertenencia a pueblos
Autopertenencia a comunidad lingiistica
Idioma materno
Honduras Si (Pi) Parcial Registro de nacimientos topertenencia a pueblos
Paraguay Si Nacional Historia clinica basica Etnia
Egresos hospitalarios Etnia
Registro diario de consulta Etnia
Peru Si Parcial Sistema HIS Etnia
Registro diario de consultas
Venezuela Si Atencion primaria Autoidentificacion étnica
(Republica .
Bolivariana de) Inmunizaciones Raza
Fichas epidemioldgicas Etnia

Registros de consultas médicas Pueblos indigenas

Fuente: Elaboracion propia.

El cuadro IIl.2 sistematiza los progresos en la region,emos en la inclusion de preguntas
referidas a pueblos indigenas y afrodescendientes en algunosafarsque forman parte del sistema
de informacién de salddNo obstante, ello no implica ni criterios comparables en dasbles y
preguntas ni integridad en el registro y, por ende, que ga taformacion desagregada para estos
grupos oportuna y de calidad. En relacion con ello, entre Q072 se han llevado adelante diversas
iniciativas para evaluar la integridad y calidad de la informaabnesel enfoque étnico en el Estado
Plurinacional de Bolivia, Chile, Colombia, el Ecuador, GuatenehlRaraguay y el Perd, en el marco
del proyecto “Incorporacion del enfoque étnico en las fuentes dg elatsalud” que llevan adelante la
OPS, el CELADE-CEPAL y el UNFPA.

Un primer balance de esas experiencias muestra que los logiosarientes y se limitan a
la inclusion de alguna variable de diferenciacién étnica, y atipasimiento del tema étnico y de la
diversidad en materia de salud entre directivos y equipos ak salu

En este proceso, se han identificado las siguientes areas criticas:

a) No se ha considerado el contexto sociocultural en que se basaeysgntido la
incorporacion del enfoque étnico en los sistemas de informaeiéaldd, por lo que las
variables se han incluido en los formularios como un datoirdstrativo mas. Una
expresion de ello es que no se respeta el principio de la atifiédeion.

b) Las experiencias no se han acompafiado con procesos de inducciéaciyacim
sisteméaticos de acuerdo al cambio de enfoque que implica icirredtos temas.

c) En general, no existen normativas claras ni orientaciones o marmlalespecto, y
cuando los hay, como en el caso del Estado Plurinacional deaBolvson conocidos
por la mayoria de los funcionarios.

®  Para algunos paises de la regién no se dispustiaimacion suficiente para incorporar en el Cualir@, pero

eso no significa que no existan avances al respecto
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d) El proceso no ha incluido a los propios pueblos, Btcansgrede los principios basicos de
participacion y consulta previa. Ademas, al surgiemdmente, no se basa en categorias
locales vdlidas y los pueblos no comprenden el septid utilidad de las preguntas.

e) No se han realizado campafas de sensibilizacion y difusion hapiadbks indigenas y
afrodescendientes y hacia la sociedad en general, por lo que erntexicorarcado por
la discriminacion, la posibilidad de la autoidentificacion senug limitada.

En este escenario, los propios equipos de salud idantificado las siguientes
limitaciones operativas:

* No se comprende el contexto, el objetivo y la importancia deiiredtas preguntas en
los formularios de salud.

* No se comprende la naturaleza multidimensional y contextual identidad étnica y de
las preguntas de identificacién étnica.

* Los responsables de registrar son funcionarios adminissatvequipos de salud,
principalmente médicos, que no han recibido entrenamiento parachacerl

» Por lo anterior, los campos correspondientes a las variablderttiicacion étnica no se
llenan, aun cuando es obligatorio en la mayoria de estos palsies; cuando se registra
el dato, se recurre mayoritariamente a categorias ambiguas comozdmesti
directamente a las opciones “no responde”, “no indigena” o “nindanas anteriores”.

* No se plantea la pregunta a los usuarios, por las dificultapesativas, la falta de
comprensién de las preguntas y la discriminacion, limitandoderecho a la
autoidentificacion.

» Coexisten multiples maneras de operacionalizar la identificacion émices registros de
salud: distintos formularios de un mismo centro de sa&aud¢cluso en los formularios de
un mismo programa.

C. Sistematizacion de las recomendaciones

En este apartado se presenta una sistematizacion de las recomendaciidas de las diferentes
actividades promovidas por el CELADE-CEPAL, la OPS y el BNFtales como seminarios,
reuniones de expertos y talleres, en las que han participadceregpress de los ministerios de salud,
de institutos de estadistica, organizaciones indigenas y afrodesttes, instituciones académicas y
otros actores relevantes. En el marco de las acciones conjuntaéntamban elaborado documentos
técnicos y metodoldgicos, mediante los que se puede profundizstenasuntos. El material esta
disponible en los sitios web del CELADE-CEPAL y de la bPS

1. Recomendaciones sobre aspectos estructurales
y transversales imprescindibles

» Fortalecer el contexto legal y normativo de la inclusién del ewfagnico en todos los
sistemas de informacién delos paises, con voluntad politezuysos necesarios.

» Promover la coordinacion de todas las instituciones productirasformacion para
incluir el enfoque étnico y las variables de identificacién étnicaaeera consistente y
comparable en los sistemas estadisticos nacionales (SEN) de cadaicpaéndo el
modelo de la pregunta sobre etnia incorporada en el Ultimo censo.

» Promover la coordinacion de todas las instancias de los mimsstir salud vinculadas a
la produccion de datos y a los pueblos indigenas (unidéeleartamentos, equipos), para

4 Veéase [en linea], <\www.cepal.org/celade> y <httygw.paho.org/hg/index.php», respectivamente.
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incluir el enfoque étnico de manera consistente y comparable enistemas de
informacion de salud nacionales.

Fortalecer la coordinacidon entre el sistema de informacién de salad sistema
estadistico nacional en cada pais, asegurando la comparabilidadlgraentpriedad de
las bases de datos.

Fortalecer el rol del ministerio de salud como lider de loggaos de produccion de
informacién desagregada referida a esta area en cada pais.

Promover la informatizacion del sistema de informacion de ssuwdda pais.

Fortalecer la inclusion del enfoque étnico en sus aspectos corgextocahceptuales y
operativos desde el marco de los derechos y los determinantesessgceh todas las
etapas del proceso de recoleccion, analisis, uso y difusi@nimferdmacion.

Consolidar la produccion de informacion desagregada por @uebfoo insumo basico
para politicas publicas de equidad, considerando la identificaiina como dato
epidemiolégico basico (junto a la edad, el sexo y la residencia).

Disefiar pruebas piloto y estudios cuantitativos y cualitapara evaluar la integridad y
calidad de la informacion captada de manera sistematica y particightiviggando sus
resultados para mejorar la captura, el andlisis y el uso de tss dat

Desarrollar procesos de capacitacion y sensibilizacién sistematiooginuos vy
especificos para todos los actores sociales, segun las realidei@dgsmy del proceso en
cada pais y territorio.

Respetar e implementar la consulta previa y la participacién efemtiveada etapa,
desarrollando ejercicios de didlogo intercultural en la definidénindicadores, la
recoleccién de la informacion, la construccién de instrumentasatikis y la difusion de
los datos, a fin de mejorar la calidad y pertinencia de la infoémaeimpoderar a los
pueblos indigenas y afrodescendientes y legitimar todo el proceso

2. Recomendaciones sobre aspectos y dimensiones
del proceso

Sobre la institucionalizacion del proceso media  nte marcos legales
apropiados

Mejorar la legislacion referida al derecho a la informacion y a lacimation de los
pueblos indigenas y afrodescendientes, asegurando la produaiéageso a los datos
diferenciados.

Formar una comision interinstitucional e intercultural que e&bormas, reglamentos y
manuales que respalden la incorporacién del enfoque étnico estémsas estadisticos y
de salud en particular, y que velen por su adecuada implementacigies.

Crear una unidad, departamento y/o equipo de trabajo destiteslesdadisticas de salud
de los pueblos indigenas y afrodescendientes, encargado de Besistelnas integrales
e interculturales, con recursos humanos y financieros adecuadase goordine con una
oficina similar dentro de los institutos de estadistica.

Institucionalizar la participacién de técnicos y lideres de losblps indigenas y
afrodescendientes dentro de las instituciones y centros de sahsdtemitorios.

Crear un grupo de trabajo internacional que elabore programaststadirmonizados a
esta escala, en los que se considere el enfoque étnico integralmente.
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b) Sobre el fortalecimiento de los aspectos concep  tuales y operacionales

Respecto de la formulacién de la pregunta:

Abordar la incorporacion del enfoque étnico deddmarco de los derechos humanos (el
respeto a la autoidentificacion) y los determirasteeiales (en la interpretacion de los datos).

Asumir la autoidentificacion o el autorreconocimiento como uiter@¥ basico
imprescindible.

Mejorar la comprension del rol del contexto y de los concdyitsisos.

Definir las preguntas de autoidentificacion y las categorias deestspen conjunto con
los pueblos indigenas y afrodescendientes.

Compatibilizar las preguntas y terminologia en todos losndtarios del SEN,
incluyendo los censos (denominadores de los indicadores a calgudar)todos los
formularios del SIS (para poder estimar el riesgo y las bretehaquidad).

Hacer la pregunta de la forma mas simple y directa posible, evitalddsulas
introductorias y conceptos que puedan inducir a confusioressemtrevistados (“por sus
practicas culturales...”, “Segun la ley..."”, u otros).

Usar términos locales, sin desconocer que todos apuntan diddergrupos étnicos
(pueblo indigena, aborigenes, nacionalidades y otros).

Formular preguntas diferenciales para los pueblos indigenasdeséendientes, dada la
amplia diversidad entre y dentro de estos grupos, o al mewisar la conveniencia de
incorporarlos en una misma pregunta.

Denominar a la variable “identidad étnica”, pero utilizar los coselsicales (pueblos,
nacionalidad u otros) al hacerla operativa y formular la orleguntas, para aumentar la
validez de las respuestas.

Respecto de los pueblos indigenas:

Preguntar no solo por la autoidentificacion en tanto indigémo también por el pueblo
de pertenencia y especificar en las categorias de respuesta.

Si bien la expresion “pueblo indigena” es la correcta, deberiaratg#i los términos y
denominaciones locales que reconocen los propios pueblosepwl@j nacionalidades
en el Ecuador, aborigen en la Argentina, entre otros.

En el caso de los paises en los que los pueblos indigenasusnosos, deberia
formularse una opcidén abierta para su especificacion (como en Issscdal Estado
Plurinacional de Bolivia, el Ecuador y la Republica Bolivariang eleezuela).

Se recomienda ademas incluir la categoria “otro pueblo indigena’sgy g@sible, pedir
especificar.

Evitar clasificaciones que involucren categorias poco especificas guasbicomo

“mestizo”, que se ha demostrado que limita la captacion de losoguetigenas.

Evaluar de acuerdo a las caracteristicas de cada pais si se aplican laasategdioma,
territorialidad u otros marcadores étnicos.

Respecto de los pueblos afrodescendientes:

Ampliar el nUmero de paises que consideren su captacion enistosede salud.

Prestar atencion al hecho que la categoria “afrodescendiente”, potesaaegpuede no
ser entendida por las poblaciones y comunidades.

Por lo mismo, disefiar la pregunta utilizando las denominesitmtales, en conjunto con
las organizaciones afrodescendientes.

Armonizar esas categorias con las incorporadas en los censadat®dm del pais.

39



CEPAL - Coleccion Documentos de proyectos Lineatogepara incluir la identificaciéon de pueblos...

Considerar también otras categorias para los afrodescendientes geeesariamente
poseen la nacionalidad del pais donde se registran.

Evaluar, de acuerdo a las caracteristicas de cada pais, si se aplican aasatieg
idioma, territorialidad u otros marcadores étnicos.

Especificos de los registros de salud:

Incluir en todos los formularios al menos una pregunta ttdeumtificacion dirigida a
toda la poblacion.

De incluir mas de una pregunta, estandarizarla en todos lusilésios del sistema,
partiendo por los de atencién primaria y hasta el nivel terciario.

De ser posible, incluir preguntas sobre el idioma, pomgwitancia en materia de salud:
en la relacion médico-paciente, la educacion, la comprension y ejaiatercultural.

Preguntar por la autoidentificacién de la madre,aluar la conveniencia de preguntar por
la del padre para la identificacion del recién nagititodefuncion fetal.

Preguntar por la identificacion étnica del fallecido a la persoaalgclara la defuncion.

De ser posible, indagar en los registros de salud sobemdad hablada; en el caso de
recién nacidos, preguntar por la lengua hablada de la madre (ewatwamvEniencia de
preguntar también por la del padre).

De ser posible, indagar sobre la territorialidad de los paébtligenas, afrodescendientes
y otros grupos étnicos, por su importancia en materia de gddighestar y porque los
limites socioculturales no necesariamente coinciden con los pal@tiomistrativos.

Complementar las estadisticas de salud con encuestas especificasteunganoatras
preguntas para caracterizar los aspectos especificos o culturalepdebitos indigenas,
afrodescendientes y otros grupos étnicos, linguisticosyralds.

Incorporar asesores interculturales en la gestidlaglestadisticas con enfoque étnico,
que puedan hacer las preguntas en los idiomas locaf@sae el significado y buscar
equivalentes semanticos a las preguntas y conceptes éenlguas locales, ademas de
hacerlas de acuerdo a los protocolos culturales (cemasido la privacidad, el
momento, la forma).

3. Respetar y fortalecer la participacion de los pu  eblos
en el proceso

Promover activamente la participacion de las organizaciones indiggnas
afrodescendientes desde el marco del derecho a la informacion y esutpduceso de
produccién: planificacién, recoleccién, analisis y difusiénodedatos.

En la etapa de planificacién: Que la definicién de las categoriasegueasporan para
estimar y medir a la poblacion de grupos étnicos se haga deraneonjunta con las
organizaciones indigenas y la sociedad civil, y que la delimitaeréitorial considere la
perspectiva de los pueblos.

En la etapa de implementacién: Que sean los prop&sigs los que realicen las preguntas
en los centros de salud y que se haga respetaeehde la autoidentificacion étnica.

En el momento del analisis: Que participen en la interpretaciéntiva de sus perfiles
epidemiolégicos, de manera de recoger andlisis validos de losciooadtes de su
situacion y de elementos para mejorarla.
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4. Desarrollar un plan de capacitacion sistematica,
continua y especifica

» Capacitar tanto a los funcionarios publicos pertenecientes mskiistos de estadistica y
de los ministerios de salud como a profesionales y técnicadégeimas y
afrodescendientes, para que comprendan el contexto, la importatmsacpnceptos
basicos del enfoque étnico, sobre todo los que tienen a su elmggistro de la
informacion.

» Capacitar de manera sistemética a los equipos de salud en las dpgitsno
cosmovisiones y conceptos relacionados con la salud y el biewlestiss pueblos
indigenas. Paralelamente, capacitar a personas de los pueblos indigenas
afrodescendientes en aspectos técnicos de estadistica, informacidicagloires, de
manera de generar un campo de conocimiento comin que sea la basei@legon d
intercultural y de una participacion efectiva.

» Capacitar a organismos de la sociedad civil con el objetivo de anegbruso de la
informacion, incluyendo la posibilidad de monitorear los camisos asumidos por los
paises e incidir en las politicas publicas y econémicas que iepi@msus gobiernos, y
fomentar la cultura estadistica con diversidad étnica desde un deadenechos.

5. Mejorar el disefo y los alcances de las pruebas piloto

* Realizar pruebas piloto para evaluar los avances y dificultadessdprdcesos de
incorporacioén del enfoque étnico en los registros de salud.

» Fortalecer las metodologias de evaluacién cuantitativa de la integiédbd registros,
considerando muestras representativas, periodos suficientes kgenémiacion (seis
meses al menos) y resultados verificables.

» Fortalecer los estudios cualitativos para comprender los prodesosignificados, el
contexto y las dificultades de la identificacién étnica en los ceileosalud, de manera
conjunta con los pueblos indigenas y afrodescendientes.

» Desarrollar pruebas piloto del tipo antes y después, que perevidluar la capacitacion
sistematica y las camparias de difusion.

» Utilizar la informacién generada en las pruebas piloto para mdmsainstrumentos,
estandarizar las preguntas y crear manuales operativos claros y esgecifi

» Compartir las estrategias metodoldgicas entre los paises inteyesadl tema para poner
en comun los logros vy dificultades y consensuar lineas dgatraba

6. Desarrollar campafias de sensibilizacion y difusi ~ 6n
hacia la comunidad

* Impulsar campafias de comunicacion a nivel nacional y local con opldgito
desensibilizar a los pueblos indigenas, afrodescendientes ygoipEs étnicos respecto
dela necesidad de fortalecer los procesos de revitalizacién étnicagyegaesuman su
identidad en los centros de salud, especialmente en los aobiaros.

* Impulsar campafias dirigidas a la sociedad en general, para que batacdm
discriminacion y el racismo, se permita a las personas reconddensidad étnica en los
centros de salud y se fortalezcan las sociedades pluriculturaldscyiturales.

» Disefiar campafias de sensibilizacion sobre el enfoque étnico con énfakmntexto, el
uso y la importancia de la informacion desagregada por pueblos.

» Difundir los mensajes con la mayor diversidad de lenguajematy canales posibles,
para lograr la identificacion, el conocimiento y la participaciotodes los sectores.
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» Difundir las estadisticas por pueblo y los perfiles epidegiobs que muestran su
situacion, identificando brechas de equidad con el resto deidad nacional y entre
distintos territorios, pueblos y etnias.

» Difundir y socializar esos resultados en formatos de facil fectuinterpretacion para
toda la poblacion, y en el caso especifico de los pueblos irdiggne ademéas sean
culturalmente pertinentes, considerando los idiomas propésralidad.

7. Produccion, andlisis y uso de la informacion

» Todas las actividades de produccion, andlisis y uso de lamiaéadn sobre los pueblos
indigenas y afrodescendientes deben basarse en el principio delticoies¢o previo,
libre e informado en su dimension colectiva, y deben servir camstrumento de
apoyo para la gestion y visibilidad estadistica ante los &stadcionales y organismos
internacionales.

» Fortalecer la produccion, el andlisis y el uso de los datos égsams segln pertenencia
étnica desde el marco de los derechos y los determinantes sociaedeffyar politicas
publicas contra la discriminacion con énfasis en la eliminacidasderechas de equidad.

» Elaborar informacion estadistica y epidemioldgica valida, clara,iatdef técnica y
culturalmente aceptable, que permita analizar las inequidades y didsipsaly
monitorear la implementacion de politicas y de compromisos mae®m e
internacionales.

» Realizar alianzas con las universidades para la atibn de los datos y para el
desarrollo de investigaciones conjuntas con los psehltigenas, afrodescendientes y
otros grupos étnicos.

» Elaborar y analizar todos los indicadores convencionales cordisptes a los pueblos
indigenas, afrodescendientes y otros grupos étnicos mediarttankversalizaciéon
practica de las variables de identidad étnica.

» Desarrollar analisis mas especificos a partir de las fuentes tredésoen diferentes
contextos territoriales, para diversos pueblos de pertenencgituacion de migracion,
entre otras posibilidades.

* Implementar enfoques mas amplios y comprensivos, mediante alogffacs cualitativas
como estudios de casos, historias familiares, historias denipatds, narrativas de
enfermedad y autopsias verbales.

» Promover la relectura de la informacién convencional, asi comseefialide indicadores
y estadisticas culturalmente significativas y complementariaasdprécticas indigenas
tradicionales, para dar sustento a los modelos de salud inteatult

» Intercambiar experiencias entre los paises que ya tienen politibksap e incentivar
acciones coordinadas para realizar diagnosticos de salud de Idsspuetigenas,
afrodescendientes y otros grupos étnicos, linglisticosyralds binacionales.

8. Presupuesto y financiamiento

» Considerar el costo de generar nuevos registros con la inctiesiaridentificacion étnica
en las estadisticas de salud.

» Destinar mayores recursos humanos Yy financieros para extergjeramy sustentar los
procesos de recoleccion y desagregacion de datos, asi como el dadligision y el
uso de la informacion.

» Proveer recursos para la formacion del personal encargado de es@s U
capacitacion, las pruebas piloto, las campafas de difusion, #oseaspectos, asi como
para transferir tecnologias entre los paises.
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Anexo 2
Pauta de investigacion exploratoria

Lugares de observacion y entrevista:

* Centro de salud.

Muestra intencionada:

. Usuarios y encargados de registrar las variables, nUmeravien2t entrevistas.
Metodologia cualitativa.

Pauta de observacion estructurada

e ¢ COmo se registra?
* ¢ Quién registra? (personal de admision, médico, etc.).
»  ¢Cuando se registra?
» Contexto del registro: espacio, actitud, trato, dispodinij entre otros elementos.
Entrevistas semiestructuradas
» ¢Le preguntaron de qué pueblo es usted?
Si NO
Si la respuesta es afirmativa (Si), hacer las siguientes preguntas
* ¢Entendi6 la pregunta?
» ¢Le gusto, qué le parecio la pregunta?
e ¢;Qué contestd?
«  ¢Por qué contesto Si?

» Indagar sobre la base de qué dimensiones: lengua, historian,otégritorio, practicas
culturales, vestimenta, cuerpo y memoria.

» ¢Por qué contestd que NO era indigena? (descubrir si es deoaeudad mismas
dimensiones y profundizar razones de discrepancia).

Si la respuesta es negativa (NO) hacer las siguientes preguntas:

» ¢Es usted maya, garifuna o xinca?

» ¢Entendi6 esta pregunta?

» ¢Le gustd, qué le parecio esta pregunta?

» ¢Por qué contesto eso? Indagar sobre la base de qué dimeneiumes, historia, origen,
territorio, practicas culturales, vestimenta, cuerpo y memoria.

Entrevista dirigida a todo el personal que registrgver cuantos hay en cada centro de salud)

* ¢Qué le parece preguntarle a las personas la pertenencia a pueblos njdaesu
lingliisticas?

*  ¢Qué le parece como esta hecha la pregunta?

»  ¢Austed le resulta facil o dificil hacer esta pregunta y por qué?

»  ¢Por qué cree usted que pusieron esta pregunta?

« ¢Colmo reacciona la gente cuando le pregunta sobre la pertenenciablas pye
nacionalidades?

« ¢ Cbmo cree que responden a esta pregunta: con vergiienza, lq estdtaorgullosos?
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Anexo 3
Fichas de sistematizacion de los estudios disponibl es
sobre otras experiencias nacionales de incorporacio n
del enfoque étnico

1. Bolivia (Estado Plurinacional de) °

Titulo: Andlisis de la incorporacion del enfoque de género e interalitad en los registros
normados por el SNIS-VE, Ministerio de Salud, 2011.

Institucion responsable: Sistema Nacional de Informacién en Salud y Vigilancia Epidémich
(SNIS-VE), Ministerio de Salud y Deportes de Bolivia, ebapoyo de la OPS.

Contexto: La Constitucién Politica del Estado reconoce a Bolivia com@ais multiétnico y
pluricultural (articulo 1°), y promueve el respeto y la protatcie los derechos sociales, econémicos
y culturales de los pueblos indigenas (articulo 171). Exisiéiceministerio de Medicina Tradicional

e Interculturalidad, y en el Plan Estratégico de Salud se concilbe desde la cosmovision indigena.
Desde 2010, el Ministerio de Salud y Deportes, mediante @n&isNacional de Informacién en
Salud y Vigilancia Epidemiolégica, ha incorporado variables depattenencia cultural, idioma
hablado e idioma materno.

Objetivo: Evaluar la calidad de la informacién para la adopcion de decisiceesgnes en el marco
de las actuales politicas de salud, para lo que se investigampjdaentacion del enfoque de género
e interculturalidad en la historia clinica, fichas epidemiologicasagpeta familiar, y 2) los
conocimientos, actitudes y practicas del personal de salud s@p¥ckcion del enfoque de género e
interculturalidad en esos registros.

Metodologia El estudio abarc6é cinco departamentos: La Paz, Pando, SamtaCGhuguisaca y
Tarija, en los que se eligieron 11 municipios. Const6é defakes: a) evaluacion de integridad y
calidad de la informacion en 600 registros, y b) encuestas pebtepcion y conocimiento del
enfoque étnico y de género.

En la primera fase, la informacion se recogié directamente de &drede los formularios en cada
centro de salud. En la segunda fase se aplicaron encuestas andnirBaprafeSionales y
administrativos de salud, y a 57 autoridades vinculadas #caeliy programas de salud (118
encuestas).

Tipo de registros:

» Historia clinica.
» Fichas epidemiolégicas.
e Carpeta familiar.
Variables:
Interculturalidad:

» Autopertenencia cultural.

* Idioma hablado.

* Idioma materno.

» Ademas se incluyeron variables relacionadas al género.

5 “Anélisis de la incorporacién del enfoque de géreiinterculturalidad en los registros normadosed@NIS-VE,

Ministerio de Salud, 2011", Sistema Nacional detnfacién en Salud y Vigilancia Epidemiolégica (SNIE),
Ministerio de Salud y Deportes de Bolivia, conmbyo de la OPS.
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Principales resultados:
Fase 1

1. A pesar de la normativa, y de la distribucion de los formagate la historia clinica con
las tres variables a nivel regional, estas no han llegado avkleshoperativos de los
centros de salud.

2. La captura esta supeditada a la disponibilidad de los nuevoslésios impresos, y solo
se cuenta con ellos en los departamentos de Montero y Cobija.

3. De las tres variables de distincién étnica, solo la de autdidenibn se capta en una de
cada 10 historias clinicas.

4. No se procesa ninguna informacién, pero se analiza considerarido detpoblacion
atendida segun grandes zonas: Occidente como poblacion aymara yaqyeChiente
como poblacién guarani y otros.

Fase 2

1. Alrededor de un 20% del personal de salud conoce la Reaglatdfial1321que obliga a
la incorporacion de estas variables, y menos de un cuarto conobgesuo. Un tercio
puede nombrar al menos dos variables relacionadas con la inted@ldi y un
porcentaje similar cree que se implementa en los registros de Salo un cuarto de
ellos declara que recibié capacitacion o instruccion al respecto.

2. Las autoridades de salud conocen solo en un 30% la reglaemahigtmenos de la mitad
ha escuchado del enfoque de género e interculturalidad; sol@26%n emitié un
instructivo o informo sobre esta nueva normativa al persenséldd a su cargo.

3. A pesar de lo anterior, ambos grupos consideran iguerporar el enfoque de
interculturalidad y de género es importante, yargeponde a una necesidad social y ayudaria
a disminuir la exclusién en materia de salud péguiidad personal en este &mbito.

Dificultades:

1. Falta de capacitaciéon y de materiales adecuados.

2. Informacion pobre e insuficiente sobre las normativas y ®tiobj

3. No se entiende el contexto ni el objetivo de la incorporacidasdeariables.
Recomendaciones:
Fortalecer la difusion, socializacién y capacitacion sobre la nommddigal e institucional y

acompafiar su aplicacion, por lo menos en establecimientos delsahad/or produccion en cada una
de las regionales.

Ademas, el Ministerio de Salud, mediante el Sistema Nacionalatenia¢ion en Salud (SNIS), debe:

* Emitir y actualizarla normativa legal institucional (RM) parapeddar el manejo y el
analisis de la informacién por niveles territoriales, considkrael personal, el
equipamiento y el mantenimiento.

» Fortalecer la difusion intrainstitucional para que cada instdnciaya la informacion
con enfoque de género e interculturalidad en el seguimientoalpagion de sus
programas y proyectos.

* Poner mayor énfasis en la socializacion, sensibilizacion, capacitaeidompafiamiento
del personal de salud, sobre todo considerando la desmedid@motle los recursos
humanos en el sistema sanitario.

» Contar con mayor material de orientacién y capacitacion para eldlexacecto de los
registros de salud y el andlisis de la informacion (afiches goggrotros).
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» Reforzar la coordinacién con instancias departamentales y municipedegauantizar los
recursos, el equipamiento y la logistica requeridos para mejaiatazha de informacion
de salud en general y para la efectiva implementacion de estosemnfoqu

» Disponer de registros impresos en versiones actualizadasatéhistinicas basicas para
la fase inicial de fortalecimiento dela implementacion.

» Adaptar los actuales instrumentos con la informacion generada ksbenfoques de
género e interculturalidad, y avanzar progresivamente en la imghkitende programas
informaticos en los establecimientos de salud.

» Establecer normativas para que los registros de salud cuentiricroracion basica con
una sola estructura, organizaciéon y nimero de variables.

« Contar con una guia para la aplicacion del enfoque de la inteatidiagd (como la que
existe para el de género).

» Reforzar la socializacion y el acompafiamiento en el andlisis de lenatidmn.

Considerar que el manejo de estos enfoques es refrendado pmmsktuCion Politica del
Estado, por lo que las politicas, planes y programas debeititexplas metas, acciones y la
instrumentalizacion para su operativizacion. Ademas, se debe redimctaoimplementacion de
estos enfoques, involucrando a la sociedad civil en el controud®gllimiento de las normas.

Resaltar que el momento politico y la politica centrada en lad $@miliar Comunitaria
Intercultural (SAFCI) requieren informacion diferenciada para lapedo de decisiones y las
acciones asumidas por el Ministerio de Salud y Deportes deloERladnacional de Bolivia.

Observaciones:Al hacer el analisis conjunto de género e interculturalidad feulth el analisis
diferenciado de las particularidades de cada uno.

2. Chile®

Titulo: Evaluacion de la Implementacion de la identificacion étnica en etniefdEstadistico de
Egreso Hospitalario.

Contexto: En Chile se reconoce la existencia de ocho pueblos originaripsl8L.e253). En 1996 se

implement6 el Programa Especial de Pueblos Indigenas (P&SEI)Ministerio de Salud. Respecto
de las variables de distincion étnica, existen avances principalmefdeRagion de la Araucania
(Oyarce, 2008).

A mediados de 2007 se dictdé una norma técnica ministerial qablez$t la incorporacion de
variables de identificacion étnica —con una pregunta similadelleenso de poblacion de 2002— en
el Formulario de Egreso Hospitalario con caracter obligatoapoyado con un instructivo.

En 2008 se realizé un primer Taller de capacitacion sobre enfagjue éh los registros de salud,
dirigido a directivos y jefes de estadistica.

Institucion responsable:Direccion de Estadistica de Salud (DEIS), Ministerio de Salud.
Objetivos:

1. Evaluar la integridad de los registros.
2. Conocer la percepcion sobre la importancia y valoracion del tema.

3. Conocer la percepcion sobre la incorporacion de estas variabdéoefiormularios del
area materno-infantil, incluyendo estadisticas vitales.

®  Fuente: Informe elaborado por Javiera Burgos, Wtrs.
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Metodologia Estudio combinado (cualitativo y cuantitativo):

1.

3.

Principales
Fase 1

Fase 2

Fase 3

Estudio de integridad: Se revisaron 34.969 egresos hospgaide 2008 y 70.422
egresos del primer semestre de 2009, en nueve hospitales de Adsaredimen pueblos
indigenas.

Estudio sobre “Percepcion de la identificacion étnica”, con un onesib con escala
Likert, que se aplicé a 62 funcionarios y 331 usuarios de manérmntaria.

Estudio cualitativo con técnica de grupo focal: Se realizaroemtosvistas grupales, una
a médicos y otra a matronas.

resultados:

En 2008, alrededor de un 30% no registrd esta variable, sthoegue aumentd al 42%
en 2009 (en parte, puede deberse a un efectoalei@en las instrucciones). Mas de la mitad
de lo registrado corresponde a la categoria “Nioglenlos anteriores” (63% en 2008 y50%
en 2009).

Gran variabilidad en la integridad de los egresos: Desde ure@38hServicio de Salud
Metropolitano Sur (RM) a un 1,4% en el Hospital ExequiehZatez Cortés, también de
la Region Metropolitana. Tanto en esta Ultima coemla V Regién se apreciaron
deficiencias en el llenado de las variables sobrélpsiendigenas en dos sentidos: no se
registré (como en el primer caso), o cuando seido, ltasi el 100% correspondia a la
opcion “Ninguno de los anteriores”.

Por el contrario, en la Regién de la Araucania hubo un regigtimo del item, con
un25% de la poblacién atendida que se autoidentificaba como neapuch

En el segundo estudio sobre “Percepcion de la identificacion étséca&hcontré una
actitud positiva hacia estos temas: un 80% estaba de acuerdo ea gregasta permitia
identificar problemas de salud, y un porcentaje similar decasalber qué eran los
conceptos de “pueblo originario y etnia”. Sin embargo, huboradiotiones en las
respuestas respecto a la discriminacion.

La evaluacion del efecto del taller de capacitacion sobre los diectigstré que habia
una actitud mas favorable a la identificacion étnica en el plandsaeirsio, no obstante,
en términos del registro no habia impacto.

Los usuarios percibian que la pregunta no era ofensiva ni tatmesmas aun,
consideraban que se sentian tomados en cuenta.

Tanto los médicos como las matronas consideraron que haceregstatpren la urgencia
o0 los egresos hospitalarios era inapropiado, debido a la éitudeiestrés del enfermo, la
premura de tiempo y la sobrecarga de trabajo del equipo médico.

Se considerd que el mejor momento para hacer estas preguntas eratenraad.

Las matronas valoraron la inclusion de esta pregunta, pero e@sid que podria
estigmatizar a las mujeres.

Ambos grupos de profesionales percibieron su importanciadeéirar politicas, pero no
en la atencion clinica (con excepcidn de la atencién en psiquiatria).

Ambos grupos recomendaron hacer las preguntas de identificaciéa éh los centros
de salud de atencién primaria y en la atencion del parto con néado
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Dificultades:

» Contexto de discriminacion.
» Falta de capacitacion.
» Falta de claridad respecto del objetivo de la pregunta.
Recomendaciones:
» Generar un ambiente de mayor confianza y respeto mutuo, pon@sadiqgblicativos en
la admision.

» Reforzar los talleres de capacitacion a nivel nacional, fortaleciemsloaspectos
conceptuales basicos.

» Agregar al item dos opciones mas de respuesta: no sabe y estaont
» Homogeneizar los sistemas informaticos.

» Implementarlo en los formularios de inscripcion de atenciinapia.

» A nivel hospitalario, incluirlo en la atencién del parto yemourgencia.
» Medir de manera mas precisa la pertenencia étnica.

Observaciones: No basta con incorporar las variables en un formulario y distardecreto o
normativa con un instructivo, se trata de un proceso queidelnir a todos los actores y ser gradual y
sistematico en todo el sistema de informacion.

Dar méas relevancia al momento clinico y la situacion en que sdahpEgunta. Se sugiere incluirla
en todos los formularios de manera progresiva pero corisistieealmente partiendo del primer
momento de contacto en la atencion primaria y con una ficha Unica erstama informativo
universal.

Se trata de un estudio que no considera el contexto de los demicklosbjetivo de visibilizar a la
poblacién indigena para disefiar politicas especificas tendienteguadad.

Otra limitacion del estudio es que no permite llegar a comelasiclaras respecto de las diferencias
entre usuarios mapuches y no mapuches, y los resultados d$rmadictorios: por una parte, en las

preguntas generales no hay mayores diferencias entre los usugigesas y no indigenas, pero por

la otra, las percepciones sobre la posibilidad de que la predigotamine o sea irrespetuosa son

proporcionalmente mas altas en los que se declararon indigenas.

3. Colombia ’

Titulo: Evaluacion del sistema de informacion del sector salud y s&@®res en relacion con su
capacidad de generar y monitorear informacion sobre la situacigalwtk de los grupos étnicos de
manera desagregada por pueblos indigenas, a partir de la varieh|2Gt .

Tipo: Experiencias de incorporacion de enfoque étnico en los regigtsaud.

Institucion responsable: Direccion de Epidemiologia y Demografia, Ministerio de Salud y
Proteccién Social y OPS.

Objetivo: Evaluar los sistemas de informacion institucionales de un mmnjde entidades
colombianas en relacién a su capacidad de generar y monitorear dmtotassituacion de salud de
los grupos raciales/étnicos, de manera desagregada por puelgeaasdi

" Fuente: “Evaluacion del sistema de informaciénsseitor salud y otros sectores en relacién corapacidad de

generar y monitorear informacion sobre la situadénsalud de los grupos étnicos de manera desagrega
pueblos indigenas, a partir de la variable etrl@11, informe elaborado por SINERGIAS consultocesrdinado
por Pablo Montoya.

56



CEPAL - Coleccion Documentos de proyectos Lineatogepara incluir la identificaciéon de pueblos...

Metodologia

Estudio cualitativo, muestra intencional de 16 institucioaptotdel sector de la salud como de otros
sectores, a las que se agregaron siete dependencias del Minisgalodle

Se realizaron entrevistas semiestructuradas basadas en siete ddeales de los sistemas de
informacién, definidos por el equipo consultor, las quergardzaron en: sistemas de informacion
existentes, estrategias empleadas para su manejo y obstaculos kjae iskentificado para la

recoleccion, la sistematizacion y el flujo de los datos. Se reafizanalisis de contenido de la
informacién, agregando entrevistas a dos organizaciones indigéhamnizacion Nacional Indigena
de Colombia (ONIC) y Organizacion de los Pueblos IndigenadadAmazonia Colombiana

(OPIAC)— para ilustrar la perspectiva de los pueblos.

Tipos de sistemas:
» Sistema de informacion epidemiolégica SIVIGILA (Sistema NacialaVigilancia en
Salud Pdublica), Instituto Nacional de Salud.

» Sistema Integral de Informacién de la Proteccion Social (SISRRasterio de Salud y
Proteccion Social.

» Sistema de informacion sociodemogréfica del Departamento AdratiistiNacional de
Estadistica (DANE).

» Instituto Nacional de Medicina Legal.
» Defensoria del Pueblo.
* Ministerio del Interior.
Principales resultados:
a) En los sistemas de informacion:
Utilizacion
» Sistema de Informacién Epidemiol6gica SIVIGILA(Instituto Naml de Salud):Todas
las fichas incluyen el registro desde 1997.
» SISPRO: La variable “etnia” es parte de la bateria de informacion idauer

» DANE: Censos de poblacién, censos de resguardo, encuedtas ynstrumentos de la
entidad.

* El Instituto de Medicina Legal (IML) y el INMLCF (InstitatNacional de Medicina
Legal y Ciencias Forenses) incluyen la variable “etnia” en sus tdestgmas: el sistema
de informacion Red de Cadaveres y Desaparecidos (SIRDEC-SICOBINER vy el
Sistema de Informacién para el Andlisis de la Accidentalidad (SB)VA

Recoleccion, captura y diligenciamiento del dato

» SIVIGILA: Incorpora las variables de pueblo indigenas, rmaizal, palenquero, negro,
mulato, afrocolombiano y otros. No hay definiciones operativiaguias (queda a criterio
del trabajador por rasgos externos), tampoco hay analisis é&xnidlcampo se llena con
la variable “otros”.

» SISPRO: No hay un criterio estandarizado para recoger la informaciGe corresponde
con las categorias del DANE, queda a criterio del que registmaterreno esa pregunta
se pasa por alto.

 DANE: Se consideran las variables por pueblos indigenas,
afrocolombianos/afrodescendientes/negros/mulatos, raizales, patE)quBom vy
ninguno de los anteriores. Se aplica mediante el autorreconc@mpeEto el dato es
dudoso.
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IML-INMLCF: Por autorreconocimiento del paciente o por faands. Variables usadas:
Rom, afrocolombianos, indigenas, raizales y sin pertenencia étnica.

La ONIC y la OPIAC consideran que hay fallas conceptuales tpdm el sistema de
captura del dato.

Analisis de la informacion

SIVIGILA: No hay obligatoriedad de analizar ese dato, se haceooesmente.
SISPRO: No hay rigurosidad en esa informacién y no se analiza.

DANE: Se analiza, pero no es satisfactoria para el sector de lapsaledl tema de las
muestras.

IML e INMLCF: Contienen de manera ocasional datos sobre “etnia”.

Evaluacion

En ninguno de los sistemas se hace evaluacion &olagiable “etnia”.

Fortalezas: Que la variable esté incluida.
Debilidades y dificultades: La dudosa calidad de los datogjalab

b)

d)

La inexistencia de definiciones conceptuales y de instructivog sdiono capturar esa
informacion.

Las dificultades operativas para la adecuada recoleccién de la infornf@oi@so a las
poblaciones objetivo, ausencia de personal idéneo para la opedacioa sistemas en
terreno, dificultad para homogeneizar y coordinar los procesios elistintos niveles del
sistema).

En los tres sistemas vinculados a la salud la pertenencia étrdicsubstlorada y hay
subregistro.

Adicionalmente, los tres sistemas manejan modos diferentes deacdptla variable
(criterios, preguntas).

Ninguno se aproxima a establecer la pertenencia a un pueblo especifico.

En las dependencias del Ministerio de Salud:

Asuntos étnicos y de género: Adecuaciones socioculturales paraacapfarmacion
segun las categorias del DANE de pueblo, cabildo y comunidad.

Servicio Social Obligatorio para profesionales de medicina, reeféa y otros:
pertenencia étnica desde 2011, pero nunca se ha utilizado.

Sistema de Vigilancia en Salud Publica: Utiliza el SIVIGILA. 8h4% de las respuestas
correspondia a “otros” en 2011.

En las direcciones territoriales de salud:

Se usan variables de distincion étnica en los departamentosidguiatVaupés, Cauca
y Narifio (de alta concentracién indigena) mediante el SIVIGILA [geinterpretacion y
la forma de capturar el dato difieren entre ellos. En el Cauca,Muangtipio de Totord,
hay un sistema local con informacién diferenciada y actualizada tpgrandatos de
salud con los programas sociales.

En otros sistemas y estrategias de informacion de otras@esiciacionales:

Instituto Colombiano de Bienestar Familiar: Incluye la vdeiabn dos subsistemas
—Sistema de Informacion Misional (SIM) y Registro Unico dméficiarios (RUB)—:
indigenas, raizales, Rom, afros y palenqueros; informacion sdugmr falta de
autorreconocimiento, desconfianza de los registros oficialdgdimacceso geogréfico a
las poblaciones y conflicto armado. También hay datos por emidos informes
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generales, y en analisis especificos sobre temas de desplazamiento yovisléncia
—Plan de Accion Nacional para la Prevencion y Erradicacion de latBgipn Sexual
Comercial de Nifos, Nifias y Adolescentes menores de 18 afiGbINZS.

Defensoria del Pueblo y Sistema de Alerta Temprana (SAT): Ineor@siables por
titulacion colectiva, resguardo y nimero de habitantes. Fale@amsizacion y analisis,
ademas de existir varios formatos.

Departamento Administrativo de Proteccion Social: Registreat@ble “etnia” desde
2008, efectua el célculo de algunos indicadores, pero no hay unaachpmogénea ni
un analisis general de la informacion.

Ministerio de Tecnologia, Informacion y Comunicaciones: Haceénuantario segun
etnia, grupo étnico y resguardo.

Ministerio de Cultura: el Sistema de Informacion Nacional (Stgjstra la etnia en las
categorias afrocolombianos, negros, raizales, palenqueros, pumedhigsnas, pueblo
gitano y poblaciéon con discapacidad. Se evalla el establecimientondeomien la

formacion y la asignacion de recursos.

Ministerio del Interior: Cuenta con una dependencia exclusiwalpsapueblos indigenas,
Rom y minorias étnicas. Incluye variables étnicas y desagregatamation por pueblo,
resguardo y comunidades.

Superintendencia de Salud, Profamilia y la Encuesta Nacional degbsfaoy Salud
(2005 y 2010): Incorporan variables de distincién étnica, eros informes publicados
no se desagrega por esa variable.

Dificultades en dependencias, direcciones y otros sistemas:

Falta de consulta previa y concertacion con los pueblos indigenas.
Rotacién del personal.

Falta de coordinacion para integrar la informacion en un soltelmg/ dispersién de
instrumentos.

Seguimiento y evaluacion deficientes.

Conclusiones generales:

Todos estos sistemas estan en la fase de planeamiento y la iacidmpate variables
étnicas es reciente y limitada.

No existe en Colombia un sistema de informacion de salud abadolque identifique a
los pueblos indigenas presentes en el territorio.

No existe evidencia sobre las inequidades, y hay carencia denation para la
adopcion de decisiones.

No hay sistematizacion, ademds, hay divergencias de criteriosaychlijad de la
informacion.

La falta de analisis, evaluacion y utilizacion es generalizada y sabsela cantidad ni la
calidad de la informacién que existe.

Existen multiples limitantes de acceso, tanto geogréficas conma ponflicto armado.

A pesar de eso, existe informacién sobre eventos de interés eiamatsalud publica y
la potencialidad de construir indicadores mediante el cruce de Oasdatos en el
SISPRO.

Hay poca legitimidad de estos procesos por parte de organizagioligsnas como
ONIC y OPIAC
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Recomendaciones generales:

Desarrollar un marco conceptual con conceptos béasicos y con el@bjetincorporar la
variable “etnia” en relacién a las necesidades de informacién, en el nano pais
multiétnico y multicultural inequitativo.

Definir y difundir una normativa clara en la que se reglamerggijg tanto el registro
como el andlisis rutinario de la informacion segln etnia, ieddy datos sobre el pueblo
de pertenencia.

Generar consensos entre las entidades del Estado y las organizadigeess.

Incorporar en el Sistema Integral de Salud de Pueblos Indigerds su concepcion el
disefio de un sistema de informacion de salud que responda dea maficiente a las
necesidades de monitoreo y evaluacion.

Construir indicadores para evaluar la implementacion de modelsalud intercultural.

Elaborar un marco metodol6gico a la luz de las politicas,igaides y compromisos del
sector de la salud.

Disefar instrumentos y métodos de recoleccion, sistematiza¢idnsferencia en todas
las bases de datos que incluyan la variable “etnia”.

Diseflar modulos de capacitacion, induccion y reinduccion unificaslobre la
importancia, la forma de registro y la utilizacion de la inforidaci

Velar por la incorporacion de la perspectiva indigena en losi@gede Desarrollo del
Milenio y las politicas de salud.

Desarrollar indicadores convencionales y otros acordes con loslaa@bcioculturales
de los pueblos.

Generar lineamientos que definan procedimientos para el analikisifermacion en
materia de salud con enfoque diferencial, y un modelo de presentifos datos
acordado con los pueblos indigenas.

Respecto de los procesos operativos

Formar y educar a los que recolectan la informacion de manerauzostibre el enfoque
étnico y su importancia.

Fortalecer la participacion indigena en el censo y otros instrameet recoleccion de
datos.

Trabajar con encuestadores de la misma etnia en la que se estan lieveatuo las
investigaciones.

Homologar criterios en todos los instrumentos de recolecaddatios y sistemas de
informacion.

Implementar mecanismos de control de calidad, seguimiento yoguolde los procesos
de recoleccién, sistematizacion y transferencia de datos en togastssclave y niveles
de administracion y prestacion de servicios.

Respecto a los procesamientos y el uso de los datos

Garantizar las capacidades en todos los pasos clave y niveles parar analierpretar
los indicadores con informacién diferencial, identificando imeciones de corto,
mediano y largo plazo.

Desarrollar un plan de analisis de las necesidades y problemaseeia thatsalud y de la
capacidad de respuesta sectorial.

Elaborar perfiles epidemioldgicos para realizar una vigilancia epadiégita y un
andlisis de la situacién de salud de manera obligatoria en lbsrtesrindigenas.
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» Fortalecer las organizaciones indigenas y redes comunitarias parardadahformacion
y utilizarla para definir sus prioridades y tomar decisiones.

« Retomar aspectos positivos del SISPRO, generar mecanismos padoder la
informacion, actualizarla e integrar variables en diferentes formatolssistemas.

Respecto dela difusion

» Garantizar la difusion de la situacion de salud de los pugtiégenas a todos los actores
sociales, identificando brechas y movilizando a la sociedad paratanfs.

» Incorporar los asuntos étnicos en las rendiciones de cuentzgiglde las instituciones.
Respecto delos procesos de educacién continuos necesarioepareotlar competencias

» Brindar capacitacion bidireccional y democratizar el conocimiento téamte los
profesionales, técnicos y lideres indigenas, y capacitar a loscpyoes de informacion
en la cosmovision, la cultura y la practica de los pueblogénds.

» Difundir de forma clara las normativas y los procesos de evaluagdcalidad de la
informacion.

Respecto dela gestion del conocimiento y las necesidades rhesiaifin

» Desarrollar investigaciones periodicas sobre las necesidades grnpashile salud de las
comunidades y pueblos indigena y de las respuestas sectorialessarias.

Relacionadas con los procesos de consulta previa y concertacion

» Iniciar cualquier actividad con los pueblos indigenas a pastiaconsulta previa y la
participacion efectiva, con el fin de mejorar la calidad de la irdoidm y fortalecer la
legitimidad de los procesos.

* Promover la participacion de los pueblos indigenas en togwoeéso: definicion de
indicadores, recoleccion, construccién de instrumentos, andlisdifusion de la
informacién sociodemogréfica y sanitaria.

» Producir conocimiento cuantitativo y cualitativo para monitol@aiavances con énfasis
en los temas menos explorados, como la salud mental.

4. Ecuador®
Titulo: Incorporacion del enfoque étnico en las fuentes de datos en salud.

Institucion responsable:Unidad de Salud Intercultural, Ministerio de Salud, con la cokation del
CELADE-CEPAL, el UNFPA y la OPS.

Contexto: El Ecuador es un Estado intercultural y plurinacional (Cutéfin Politica del Ecuador,
2008, articulo 1); las instituciones estadisticas deben disglendatos confiables y validos sobre las
caracteristicas de los distintos pueblos, y disefiar politichlicqsl adecuadas en funcién de las
necesidades especificas de cada uno de ellos. Asi, el Instituttn&ad® Estadistica y Censos
(INEC) ha incorporado preguntas de autoidentificacion de esigsios desde el censo de 2000. En
2009 se cre6 la Comision Nacional de Estadisticas para losoBuetigenas, Afroecuatorianos y
Montubios (CONEPIA).

El Ministerio de Salud también ha iniciado un proceso de refatet sistema estadistico, y desde
2009 incluye variables étnicas en la historia clinica Unica, incadps después en las estadisticas
vitales, asi como en otros registros del sistema de sal@hasdesta en proceso la creacion de un
sistema de informacion de salud.

8  Fuente: Informes del proyecto “Incorporacién defogue étnico en las fuentes de datos en saluaboehdo por

Corinne Duhalde (2009, 2010 y 2011), consultoraGHHLADE-CEPAL y la OPS.
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Objetivo:

A partir de las experiencias previas, fortalecer el proceso de amaoipn del enfoque étnico en los
sistemas de informacién de salud.

Metodologia Se siguieron los lineamientos de la propuesta de prueita gél CELADE-CEPAL, la
OPS y el UNFPA.

Disefia Cualitativo y cuantitativo, con dos etapas y una intervenei@onsistente en talleres y
campanfa de difusion.

1. Requisitos basicos iniciales:

Se realizaron dos diagnosticos, uno de los pueblos indiggnastro sobre
afrodescendientes, con los avances realizados y las lecciones aprendidtss asuntos
hasta esa fecha.

Se conform6 el equipo de trabajo liderado por la Unidad dedSabercultural y
Estadisticas del Ministerio de Salud, y con el apoyo de la EFDA el INEC, el
CELADE, la OPS y el UNFPA. Se disefi6 un plan de trabajouctmj que incluyé la
seleccion de los cantones y centros de salud donde se aplicatiela, pa seleccion del
consultor nacional y el disefio de un plan de trabajo condaies.

Muestra: Hospitales base de los cantones de Cayambe y Otavakltacpresencia de
pueblos Cayambe y Kichwa Otavalo, respectivamente. En esta etaeatfearon las
organizaciones indigenas y afrodescendientes que se involucrarida proesso, entre
otros aspectos.

Se realizaron seis talleres de difusion (del 2 al 10 de octh20H0) disefiados en
conjunto, que abordaron el contexto legal de los puebloseima$gen el Ecuador, la
situaciéon en América Latina y los aspectos epidemioldgicos uglifigan su inclusion
como dato basico en materia de salud. Se cont6 con 60 particifarggsipos de salud
y 40 de organizaciones indigenas.

2. Estudio cualitativo-cuantitativo de tres etapas (exploratotignvi@ncion y postintervencion).

Etapa exploratoria preintervencion:

Estudio cualitativo para comprender el proceso déstre y su contexto en la realidad
cotidiana de los centros de salud, asi como lameszque lo favorecen o limitan.

Muestra intencionada de 10 observaciones estructuradas, 10 eagravistectivos y 10
entrevistas a usuarios (véase la guia de observacion estructutada gntrevista en el
anexo 2).

Estudio cuantitativo para evaluar la integridad de los registabre los pueblos y
nacionalidades, medida por el porcentaje de llenado de las variabblennas para
caracterizar las respuestas segun la frecuencia.

Principales resultados:

La investigacién cualitativa basada en 10 observaciones estructul@dantrevistas a
médicos y 10usuarios revelo:

Limitaciones conceptuales:

La terminologia utilizada para denominar la variable es diferenteatroale los cinco
formularios: grupo cultural, pertenencia étnica, etnia, etnicidad lal madre,
autoidentificacion étnica.

Los términos utilizados no son de facil comprension ni gsgérsonas que hacen las
preguntas ni para aquellas a las que esta dirigida.

No existe un instructivo sobre la forma de preguntar, @ouk al hacer las consultas se
traduce por “raza”.
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Limitaciones operativas y administrativas

» Es obligatorio completar este dato, pero debido a las difitrst mencionadas, se llena de
acuerdo a la percepcion del funcionario, que a su vez se basa epscebdrnos:
fenotipo, rasgos culturales, vestuario del usuario o usuaria.

* En la mayor parte de los registros se consigna “mestizo”, pdodieh efecto de
priorizacion de los grupos vulnerables para el que fue disédiadagunta.

» Se limita el derecho de la persona a la autoidentidad étnica yvildesl sentido de la
pregunta.

* Se aprecia un vacio en la informacion y capacitacion que deberiarbeindesde la
institucionalidad central a los funcionarios responsablesletiarl los datos sobre la
variable étnica, para que comprendan su sentido y propésito.

» La pregunta se hace en un ambiente de discriminacion y estigma qeetafécta los
gue hacen la pregunta como los que responden (o tendriagsgoaeder).

La investigacidn cuantitativa de 200 historias clinicas materringp@rMSP, 160 registros
diarios de atenciones y 147 registros de atenciones diarias angssir

 Un 90% de los formularios contiene informacion.

» Esta se consigna mayoritariamente en la categoria “mestizos” (584%86 y 81%
respectivamente).

* Seguln la observacién estructurada, la mayor parte de esta infomnaeacilenada por el
profesional o técnico a cargo.

* No se pregunta a las personas por su autoidentificacion.
Recomendaciones:

» Fortalecer la generacion de informacién desagregada por pueblos ryatidaites como
insumo indispensable para el disefio de politicas publicas dkirsercultural.

» Contribuir en los aspectos teéricos, metodolédgicos y opesatsobre todo unificando los
criterios y estandarizando las preguntas en todos los forosilari

» Capacitar de manera sistematica sobre el objetivo y el marco de dedeatste proceso.

» Continuar con este proceso mediante el sistema integrado detiestadis general y del
Ministerio de Salud en particular.

3. Talleres de devolucion de resultados y disefio de la campafia

Siguiendo la metodologia propuesta, se socializaron los resukadin segundo ciclo de talleres
(con la comunidad, el equipo de salud y los representantes piecll®s indigenas en Otavalo y
Cayambe). A partir del andlisis colectivo, el diadlogo intercalty el consenso, se propuso el
contenido y la forma dela camparia de difusién. Esta se centadcgizar la identidad étnica de
manera culturalmente adecuada, bajo el lema “Minga por lo que samuesse tradujo a idioma
Kiwcha y Cayambe.

3.1 Se lanz6 una campana abierta a toda la comunidad en actosesuttaredracter masivo (con
autoridades nacionales, cantorales, de salud, el INEC, la C®NEPlos medios de
comunicacion, entre otros).
3.2 Se realizaron seis talleres de capacitacion a los equiposudesséire el contexto de
derechos, la obligatoriedad de este tipo de informacion y idaatiepidemioldgica para focalizar
y priorizar las politicas de salud.
Observaciones:Actualmente el proceso sigue su curso, se han ampliado los talle®grincipales
cantones y se esta recogiendo informacion de los procesos lduwdesas, se esta disefiando una
campafa nacional en varias lenguas.
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5.  Guatemala®
Titulo: Incorporacion del enfoque étnico en las fuentes de datos en salud.

Institucion responsable:Unidad de Salud Intercultural, Ministerio de Salud, con la cokation del
CELADE-CEPAL, el UNFPA y la OPS.

Contexto: La Constitucion de Guatemala establece que es un pais democratidticyltomal; la
legislacion mandata al Estado, al Instituto Nacional de EStadi@NE) y al Sistema Estadistico
Nacional (SEN) para la recopilacién de informacion estadisticae dobr pueblos indigenas y la
diversidad cultural. El INE tiene entre sus metas planificggrozar, coordinar, monitorear, generar,
procesar y difundir en forma sistematica y actualizada las estadisficiales con enfoque de género
y de los pueblos, bajo el criterio de la autoidentificacion cderecho. Segun los Acuerdos de Paz
(1995), se reconocen tres pueblos indigenas: Maya (con 22 idaahes linglisticas), X'inca y
Garifuna.

En el ambito de la salud, el 16 de noviembre de 2009 se deddad de Atencién de la Salud de los
Pueblos Indigenas e Interculturalidad en el Ministerio de SERladlica y Asistencia Social
(Reglamento Acuerdo Ministerial 1632-2009). Ademas, se etreuen desarrollo el Sistema de
Informacién Gerencial en Salud (SIGSA), que incluye variablésadt.

Metodologia Se siguieron los lineamientos de la propuesta de pruetia pgbCELADE-CEPAL y
la OPS.

Disefio: Cualitativo y cuantitativo, con tres etapas: exploratoria preiteion, intervencion (talleres
y campania de difusion) y postintervencion.

1. Requisitos basicos iniciales

1.1. Se realizé un estudio exploratorio en el departamento dd,lademas se contd con
documentos conceptuales y manuales para la transversalizacion dekeafgogénero y
de los pueblos en las estadisticas producidos por el INE.

1.2. Se conformé el equipo de trabajo, liderado por la Urddasitencion de la Salud de
los Pueblos Indigenas e Interculturalidad y encargados d&8lAS(Rinisterio de Salud),
mas otras instancias pertenecientes al SEN. Ademas se involucComitadn contra la
Discriminacion y el Racismo (CODISRA), dependiente de la Presi@ele la Republica,
y cuyo objetivo es precisamente combatir el racismo y aumentasitalidad en los
sistemas estadisticos del pais. Se disefié un plan de trabajpojento, que incluyd la
seleccion de los lugares y centros de salud en los que se apdigamiaba, la seleccion
del consultor nacional y el disefio de un plan de trabajo corndacias.

1.3 Muestra: Se seleccionaron los departamentos de Izabal y Toéonmagda presencia
de pueblo Garifuna y Maya de la comunidad Qéqchi en el prignéla comunidad
Maya Kiche en el segundo. Ademas, se identificaron los cenwosalld y las
organizaciones indigenas y afrodescendientes que se involucrarida proesso, entre
otros aspectos.

1.4. Se realizaron seis talleres de difusion (entre el 23 y de3dctubre de 2010), de
manera separada para equipos de salud y organizaciones indigerastéoisios de los
talleres, realizados conjuntamente entre el Ministerio de SaludORISRA y el
CELADE-CEPAL, se abocaron a posicionar el contexto legal dec@uadd y el tema de
los derechos y la visibilidad de los pueblos, la situaciéAreérica Latina y los aspectos
epidemioldgicos que justifican su inclusion como dato basitonateria de salud, con
una convocatoria de 76 participantes de equipos de salud y &tgdeizaciones
indigenas.

°®  Fuente: Informes sobre implementacién del proy&ctoorporacion del enfoque étnico en las fuentesidtos en

salud”, elaborados por Manuela Garcia (2009, 2G4%)sultora del CELADE-CEPAL.
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2. Estudio con dos etapas y dos acercamientos:

2.1 Etapa exploratoria preintervencién

2.1.a Estudio cualitativo para comprender el proceso de registtacontexto en la
realidad cotidiana de los centros de salud, asi como las razomdavguecen o
limitan el registro.

Muestra intencionada tentativa de 10 observaciones estructuradasiréystas a
directivos y 10 entrevistas a usuarios (véase la guia de obsareatiocturada y de
la entrevista en el anexo 2).

2.1.b Estudio cuantitativo para evaluar la integridad deelgistros sobre los pueblos
y nacionalidades, medida por el porcentaje de llenado de las varagilesmo para
caracterizar las respuestas segun su frecuencia. Vale la pena sefialagl (RI& S\
se estaban implementando variables de identificacion étnica en strRédéensual
de Nacimientos, Registro Mensual de Defunciones, Diario de Gai®iGSA 3 para
puesto de salud, Diario de Consulta SIGSA 3 para centrcsalde, Diario de
Consulta SIGSA 3 para hospitales y el Informe Mensual SIBSPRor lo tanto, la
prueba piloto no incluyé el disefio de formularios, sinelasion de aquellos en los
gue ya existian.

Principales resultados:

2.a La investigacion cualitativa

Observacion estructurada (17 casos):

Los formularios utilizados en los puestos y centros de sahtd de Totonicapan como
de Livingston correspondian a una versién anterior del SI&SA

Las respuestas estaban en el orden antiguo (por ejemplo, larizatégalino” era la
primera opcion de respuesta) y eso cred confusion. Ademds, istarexlas
denominaciones para las 22 comunidades lingliisticas.

No habia equipos en los puestos de salud y los encargadas ttebladarse a los centros
de salud de los departamentos, donde habia acceso limitadogspeoda técnica.

Se constatd que en los formularios impresos del SIGSA lablarielativa a “pueblo

indigena” estaba vacia, y que era llenada por la persona que estaadigitmomento

de ingresar los datos, quien daba por hecho que eran Magag’'K§in haber hecho las
preguntas a las usuarias y usuarios.

Entrevistas a médicos y personal de salud (12 entrevistas):

En ninguno de los dos centros de salud se realizaban las fasederpertenencia étnica,
ni de la comunidad linglistica a la que pertenecian los usyanmsarias, a pesar de que
ambas estaban incluidas dentro del formato del SIGSA.

Las razones dadas por el personal técnico para explicar esta sigracion

— ausencia de informacién sobre el tema,

- falta de un proceso de induccién,

- consideracion del llenado como un requisito que no era grioriti obligatorio,

- desconocimiento de las variables sobre grupo étnico y comunitiizgigéisticas en
los formularios del SIGSA,

- consideracion de la pregunta como una pérdida de tiempo, puss entendia el
porqué de la consulta 0 no se la consideraba importante,

- “todas y todos son iguales y la atencion hay que darla sieuiifi@ralguna”,

— cuestionamiento sobre el propédsito de preguntar, cuando élquersonal conoce a
los indigenas porque usan el traje y hablan el idioma”.
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Entrevistas a usuarios indigenas (22 usuarios):

* No se comprenden las preguntas tal como estan formuladas erSél. SIG

» Existe la necesidad de explicaciones, traducciones a los idiomas pegdgsplos para
su comprension.

* Se requiere mas tiempo, esfuerzo y claridad que respecto de owesqdat se les
preguntan (como la edad por ejemplo).

* Hay mucha presidn por una atencion médica rapida, lo que atentalegoosibilidad de
hacer la pregunta.

» El concepto de “pueblo” se entiende como “poblado” y no coerdido de una categoria
local de grupo étnico.

* Hay temor a identificarse por la situacion politica de reprehiétorica reciente, y
ademas hay discriminacion; eso limita las posibilidades deractmiocerse.

Al hacer las pregunta en el idioma K'iche’ (totonicapan) y porem@ps para que se
comprendiera qué, porqué y para qué se preguntaba, y una vezdentdrgintido de
las preguntas, los usuarios indigenas entrevistados opigaeorra importante que el
personal médico les hiciera esas consultas, porque ayudaban a liceecitn y el
respeto.

2.b La investigacion cuantitativa:
Se contd solo con la base de datos de Totonicapan. La variablentificacion de los
pueblos tenia un 100% de respuestas, correspondiendo todasbéd Maya, y sin
identificacion de la comunidad linguistica.

3. Talleres de difusién y disefio de la campafia

Los resultados de la investigacién fueron socializados en umdegiclo de talleres
(con la comunidad, el equipo de salud y los representantes pedbkes indigenas). A
partir del analisis colectivo, el dialogo intercultural y losmsensos surgieron las
propuestas de contenido y la forma de la campafia de difusion.

Si bien el proceso se detuvo en 2011por cambios de autoridadgbierno y falta de
presupuesto, se ha retomado durante 2012 y se sigue fortaleldeindtusion de las
variables de distincion étnica en el SIGSA.

Logros y dificultades:

Se fortalecié el SIGSA mediante la reformulacion de las variablededéificacion de pueblos y
comunidades lingliisticas, en concreto:
1. sereemplazod el concepto de etnia por pueblo (categoria local);

2. se reordenaron las categorias de los pueblos, empezando poebdd Maya y
trasladando la categoria “ladino o mestizo” al final,

3. se ubico a las comunidades linglisticas por orden alfabético;
4. se estandarizaron las preguntas en todos los formulariasteehs;
5. seincluyeron estos aspectos en el Manual del SIGSA WEB.

No obstante, subsisten graves problemas en la implementaciampregunta, ya que se desconoce el
contexto normativo en que se realiza y las razones epidemiologisasimgusion, lo que sumado a
constricciones estructurales de los servicios, limita el dereehlosdusuarios a autoidentificarse,
derecho inalienable establecido en la Constitucion del pais.

Recomendaciones:

» Difundir los resultados en todos los servicios de saludpdid, ampliando la base de
investigacion a otras realidades.
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» Realizar talleres de devolucidon de resultados y disefio de la campafia.

» Avanzar de manera continua en este esfuerzo politico y técnicaquediaa con variables
de identificacion de los pueblos y comunidades linguisticdsseregistros de salud que
permitan elaborar perfiles epidemiologicos diferenciados, queuséenso a los modelos
de salud intercultural implementados en Guatemala.

6. Paraguay *°
Titulo: Implementacion del proyecto “Incorporacion del e étnico en las fuentes de datos en salud”.

Institucion responsable: Direccibn General de Informacion Estratégica en Salud (DIGIES),
Direccién de Bioestadistica, Ministerio de Salud Publica y Btan&scial.

Contexto: La Constitucién Nacional (1992) se refiere a los pueblogémdis, y la ley 904/81,
“Estatuto de las comunidades indigenas”, reconoce su estatus legal.

En 2005 el Ministerio de Salud Publica y Bienestar redisef@st¢ma de Informacion Sanitaria y
definié un plan estratégico de fortalecimiento del Sistema deniaion de Salud (SIS), incluyendo
variables de caracterizacion de los pueblos indigenas.

En 2007 se disefid el Plan Estratégico Nacional y el ProgranfeortiEecimiento del Sistema
Nacional de Informacion en Salud (SINAIS), con el apoyo de & YR OMS.

En 2008 se establecio la Politica Nacional de Salud Indigenaeuruyos objetivos es la creacion de
un Sistema de Informacién en Salud Indigena (SISI), cotitiesss de accion: a) crear un sistema de
informacion de salud indigena diferenciado por etnia, génabicacion geografica; b) desarrollar un
sistema de monitoreo y evolucién de las acciones implementadas eonhunidades indigenas, y
¢) incorporar indicadores de salud indigena en el control dégekilos servicios de salud. Ademas,
se creo el Subsistema de Informacion de los Servicios de SBIES) en las areas de internacion y
atencidon ambulatoria. Con ese objetivo se estandarizaron loaldoios de registros, el diario de
consulta, la ficha clinica, el formulario de egreso hospitajaldohistoria clinica; en todos y cada uno
de ellos se incluyd una variable sobre etnia.

Objetivo: Evaluar los nuevos instrumentos de recoleccién de datos, rdesgercomendaciones
pertinentes para su ajuste y dar respuesta a uno de los ejendébPbnal de Salud Indigena.

Metodologia Se siguieron los lineamientos de la propuesta de pruetia pgbCELADE-CEPAL y
la OPS.

1. Requisitos basicos iniciales

Se realiz6 una reunion interinstitucional y con organizacionds deciedad civil y se analizo la
propuesta.

En materia operativa, se eligid la muestra, se realizé la capacitgcge disefiaron estudios
cuantitativos para evaluar la integridad de los registros y iestudialitativos para conocer la
percepcion sobre este proceso.

» Muestreo: Se seleccioné la Regién Sanitaria de Boquerdn (R3xvillh que residen 17
de las 20 etnias del Paraguay; se realizé un muestreo por amvianie distritos y
establecimientos de salud segun los niveles de atencion; se seleccidifar
establecimientos de tres distritos.

» Ciclo de tres talleres, realizados entre el 8 y el 10 de octul280$e Los objetivos de
cada uno fueron: del primer taller, socializar la prueba pilotgidh a autoridades y
profesionales de la salud; del segundo taller, capacitar a praflesiae los servicios de

19" Fuente: Informe sobre implementacién del proyélricorporacion del enfoque étnico en las fuentesia®ms en

salud”, elaborado por la Dra. Lourdes Samaniegeswitora de la OPS.

67



CEPAL - Coleccion Documentos de proyectos Lineatogepara incluir la identificaciéon de pueblos...

salud en el llenado de instrumentos, y del tercer taller, staidbs resultados de la
prueba piloto entre los y las lideres indigenas.

2. Estudio con dos fases:

2.1) Integridad y calidad de la informacion de los registnogestra al azar del25% de los
formularios en cada centro de salud).

2.2) Aplicacién de encuestas sobre la percepcion del tema a £gi¢iEalud y usuarios: se
entrevistd a las personas que han realizado el llenado dertaddoos sobre temas ligados a
la reaccion de las personas entrevistadas, la dificultad paraiceséf la pertenencia a dos
etnias diferentes y otros asuntos.

Tipo de registros revisados:

Variable

Registro diario de consulta.

Ficha clinica.

Formulario de egreso hospitalario.
Historia clinica.

: Etnia.

Principales resultados:

Fase 1

Fase 2

Se constataron problemas en la integridad de los registr@side variables.

En la mayor parte de los establecimientos se recogi6 la infarmacbre etnia (solo en
cinco establecimientos hubo dificultades).

La informacién sobre la variable es completada por médicos yrpoopres de salud
(estas personas indican que tienen conocimiento de quiénes SIBUSUSS).

No se pregunté a la persona.

No se analizaron los resultados cualitativos, y al parecer sgdnigdbocas entrevistas al
personal de salud y ninguna a los usuarios.
Del informe se deduce que:

= En algunos casos los pacientes indigenas se molestan cuand@reglesa, otros
niegan su identidad.

= En la préactica, el llenado lo hace el equipo que conoce bien mlanitad.

Dificultades:

Falta de capacitacion.

Falta de materiales adecuados (formularios impresos, ManuaCtie 0 y otros).
Sobrecarga de trabajo para llenar los registros.

Complejidad para llenar esa variable en la historia clinica, pwe$adn asistencial.
Dificultad para llenar esos registros en la urgencia, padadiciones de la atencion.

Recomendaciones:

Preparar un cuadernillo con los cddigos e incluir en el caibgetnia una categoria para
“No aplica” (cuando el paciente no es indigena).

Optimizar la coordinacidn con los lideres, dandoles una npayticipacion debido al rol
fundamental que juegan.

Capacitar aclarando la importancia del llenado de todas las variables.
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Observaciones:La estrategia no se enmarca en un enfoque de derechos y no se denguren
objetivo. Si bien es indudable que el llenado se facilita curag@onocimiento de las caracteristicas
técnicas y culturales de la poblacion por parte del equipo, eamiagso se debe olvidar que es un
derecho de los usuarios y hay que respetarlo.

7. Perg!!

Titulo: Implementacién de la variable de pertenencia étnica en los &sstéen Informacion del
Ministerio de Salud.

Institucion responsable:Direccion General de Epidemiologia (DGE), Ministerio de SallitNGA).

Objetivo: Visibilizar a la poblacion indigena en los registros oficidlelssector de la salud mediante
la inclusion de la variable de pertenencia étnica en los sistemaodmacion del Ministerio de
Salud, a fin de contar con datos diferenciados de esta poblacion.

Metodologia Prueba piloto, para la que:

1. Se definieron los cédigos con los que se ingresaria estanati@gm en los registros, en
conjunto con las areas de Estadistica (MINSA) y Estrategia SarderSalud de los
Pueblos Indigenas (INS).

2. Se incluyo la variable de pertenencia étnica en los softwares:

« Sistema de informacion estadistico del HIS (Health Informagigstem), que es el
registro y codificacion de diagndsticos de consulta externaag ewtividades de
salud de todos los establecimientos sanitarios del pais.

» Sistema de Informacion Epidemiologica (NOTI SPP), que releogetificacionde
casos de las enfermedades sujetas a vigilancia epidemioldgica de ldedos
establecimientos de salud.

3. Se desarrolldé una prueba piloto con una etapa de sensibilizaciba ge capacitacion
del personal de salud responsable de las areas de Epidemioldgdistiea y Salud
Intercultural para la inclusion de la variable.

4. Se estableci6 que se utilizaria la autoidentificacion del usuario cat@do de registro.
5. Se amplid la prueba piloto a otros escenarios, desarrollandoleeo redes de salud.
6. Se informd sobre la iniciativa a las organizaciondfggnas a nivel nacional y regional.
Lugares donde se implemento:
* Red de salud Coronel Portillo de la Region Ucayali (DGEakesiia Sanitaria de Salud
de los Pueblos Indigenas, Estadistica, UNFPA).

* Posteriormente se implementaron tres pruebas piloto mas eadis de Salud Alto
Amazonas y Datem del Marafién, en la Region de Loreto, y en las RedSalud de
Bagua y Condorcanqui, en la Region Amazonas (DGE).

Tipo de registros:

» Historias clinicas.

* Formatos de registro de la atencién en consulta externa y ofvddaaiets de salud como
vacunaciones, tépico, entre otras.

» Formatos de notificacion epidemioldgica individual y consokdad
» Fichas epidemiolégicas de notificacion.
* Registros de atencion diaria.

1 Fuente: Comunicacién personal con la Lic. Melvyn@eche, Departamento de Epidemiologia, MinisteziGalud

del Pert, 2012.
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» Libros de emergencia.
Variables:

Etnia: Considera a los grandes grupos del pais(mestizo, afeodésnte, andino, indigena
amazonico, asiatico descendiente).

1. Las categorias de “andino” e “indigena amazénico” tienen entradas donmeds
ubicar a los pueblos indigenas respectivos.

2. Procedencia habitual: Se consideran las denommegibe urbano y rural/campesina.
Principales resultados:

* Se haincluido la variable de pertenencia étnica en los sistemasesicib>n principales
del Ministerio de Salud.
Sistema de Informacién Estadistico del HIS (Health Informa&igstem).
Sistema de Informacién Epidemioldgica (NOTI SPP).

Se ha colocado el tema en la agenda de la Direccibn General de Efud&nio

capacitando a los responsables de Epidemiologia y del NOTISPRigl&n la inclusion

de la variable “etnia”.

* Se cuenta con el apoyo del UNICEF y del Organismo Andin&alad, Convenio
Hipdlito Unanue (ORAS — CONHU).

* Se estan desarrollando cuatro pruebas piloto para la implementiita variable de

pertenencia, lo que esta permitiendo afinar la metodologia y estaddtegegias.

Dificultades:

 No hay una adecuada sensibilizacion de los directivos y no sizgrla asignacion
presupuestaria para los talleres de capacitacion del personal.

» Lainformacion del sistema de salud estd muy diversificadasistemas en los que falta
incluir la variable “etnia”. Por ejemplo, el del Seguro Integtal Salud (SIS), el del
Seguro Social de Salud y otros sistemas particulares.

» La limitada participacion de los dirigentes indigenas del nigeiomal y regional, por la
situacién politica y la relacién actual con el Estado.

* La interrupcion de la participacion de la Estrategia Sanitaria del Si& los Pueblos
Indigenas y la Direccién General de Estadistica, por cambiosrgenal y limitaciones
de presupuesto.

» El debilitamiento cultural por el contacto de la paidn indigena con la cultura mestiza,
sumado a la discriminacion que existe en la socjadificliltan la autoidentificacidon en los
establecimientos de salud y limitan la recolecciémfigmacion sobre pertenencia étnica.

Recomendaciones:
* Se debe implementar la variable “etnia” en todgp&is simultdneamente, con un
presupuesto acorde.
» Se debe incluir la variable “etnia” en los documentos de identificacid

» Contar con respaldo politico suficiente, para disminuir ciegtoor de la poblacion
indigena a autoidentificarse debido a la discriminacién existente.

e Incluir la capacitacién al personal de salud y una campafia de luch@ dan
discriminacion, principalmente en los establecimientos de salud.

* Implementar campafias para reforzar o fortalecer la autoidentificanidigena,
principalmente en las zonas urbanas y periurbanas.

 Formar un frente amplio convocando la participacion de organizciomdigenas,
organizaciones no gubernamentales, la Defensoria del Pueblo, adeM&sSi]

70



CEPAL - Coleccion Documentos de proyectos Lineatogepara incluir la identificaciéon de pueblos...

Observaciones Se espera poder establecer una coordinacién con instancias corRbt GOHNU
y la CEPAL para recibir asesoria técnica y trabajar de manera coojumkas paises del area andina
con los que se comparten realidades similares, y para conseguipleciamiento de los niveles

directivos mas altos.
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Anexo 4
Conceptos basicos

Para la incorporacion del enfoque étnico en las fuentes de datexesario generar una base comuan
de conocimiento sociocultural, un sustrato de conocimiento axtichp que permita la comprension
entre todos los actores sociales involucrados en este proceaspébio fundamental es conocer una
serie de conceptos basicos y comprender sus implicancias técnaéggg) dada su relevancia para
elaborar politicas publicas diferenciadas en un contexto de reco@oirde la multiculturalidad y la
plurietnicidad. Estos conceptos basicos son:

Grupo étnico: Una definicién operacional es la que postula que es “una colectigige se identifica

a si misma y que es identificada por los demas en funcion desadementos comunes tales como el
idioma, la religién, la tribu, la nacionalidad o la raza, o combinacion de estos elementos, y que
comparte un sentimiento comudn de identidad con otros miendetogrupo”. En este contexto, los
grupos étnicos “también pueden ser considerados como pueddames, nacionalidades, minorias,
tribus o comunidades, segun los distintos contextosyr@tancias” (Stavenhagen, 2001).

Los grupos étnicos no se distinguen uno de otro a pertinctuerpo cerrado y particular de
elementos culturales, dado que estos aspectos se movilizanplsgalesse marcan o se retraen en la
interaccion con otros grupos.

Identidad étnica: Es un tipo de identidad colectiva, social, no individugs@oldgica, que puede
definirse como la expresion ideolégica de la pertenencia a una hetéanrconfiguracion social.
Implica que los individuos se asumen y son reconocidos caerabros de dicha configuracion. Es
decir, la etnicidad no se constituye por la sumatoria de ddoteaulturales propios de un grupo, mas
bien es la interaccién social de un grupo con otros, respectosdeuales se considera (y es
considerado) diferente, a través de la delimitacién del nosolmssotros, del establecimiento de las
fronteras étnicas (Barth, 1976).

En términos generales, la identidad étnica se constituye a partiundproceso de
contrastacion, pero fundamentalmente de confrontacion con elratd por la cual no se puede
analizar independientemente de las relaciones intraétnicas e intergtaiga®, esos son los espacios
de interaccion temporal donde se mantiene, se actualiza y se renueva.

Marcadores étnicos Contenidos y diferencias socioculturales que los grupos idevas
significativas para reconocer a sus miembros y distinguirs¢rde grupos (esto es, en la interaccion
social y las fronteras étnicas). Asi, los marcadores étnicagsgos o0 aspectos que no se desarrollan
en forma acumulativa sino cualitativa, y se contalktan en el devenir propio de la cultura de los
grupos y en su interaccion con otros. De este modo,thansformaciones en el contexto
sociopolitico incidiran en la mayor o menor impodianque algunos de ellos pueden cobrar, e
incluso abriran la posibilidad de desechar otros.

Autoidentificacion étnica: Acto individual de reconocimiento explicito y contextualizado ld
pertenencia a un grupo étnico, sobre la base de los marcadoces ébmpartidos por el grupo de
referencia, y que siempre implican un ejercicio de contrastacion tcon Es evidente que los
marcadores étnicos estaran ademas fuertemente influenciados porertocdet discriminacion y/o
revitalizacion étnica. En un plano operativo, las preguntas tédentificacion deben recoger los
marcadores étnicos significativos, para favorecer un efectivo recaantim

Pueblo indigena En la linea conceptual desarrollada y adoptada en el ambito degksismos

internacionales existe un consenso en torno a su definiciémagsielo consolidada en el Convenio
169 de la OIT sobre pueblos indigenas y tribales en paisepeimdientes, que en su articulo 1
manifiesta que “un pueblo es considerado indigena por el hechesdender de poblaciones que
habitaban en el pais o en una region geogréfica a la que pertepateez la época de la conquista,
de la colonizacion o del establecimiento de las actuales fronterasessyadale, cualquiera que sea su
situacion juridica, conservan todas sus propias institucisnemles, econémicas, culturales y
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politicas, o parte de ellas” (OIT y Fondo para el DesarrolldoslePueblos Indigenas de América
Latina y el Caribe, 2005). Como ya se explicitd, ademas sedevagjue la autoidentidad —basada
en la conciencia de su identidad indigena o tribal— es el critendafmental para definir quién es
indigena.

Afrodescendientes El concepto se consolidé en el ambito internacional comaadsudie la Cumbre
Mundial contra el Racismo de Durban, y es producto de losetepatategorizaciones hechas por
estos pueblos y comunidades. Son afrodescendientes “todmseloles y personas descendientes de
la didspora africana en el mundo. En América Latina y el Caribenekpto se refiere a las distintas
culturas ‘negras’ o ‘afroamericanas’, que sobrevivieron a la tratacomercio esclavista que se dio
en el Atlantico desde el siglo XVI hasta el XIX" (Antén Sanch€g, 2.

Grupo racial o raza: En la concepcion sociologica actual, este concepto—al igual que d@liale-et
no alude a categorias bioldgicas, sino sociales. Se refiere @ gogiales que a menudo comparten
una herencia cultural y ascendencia y que son forjados por asstgaresivos de relaciones raciales,
justificados por la ideologia. En ellos, el grupo que ejetcdominio se define a si mismo y a los
demés en virtud de esta dominacion, asi como de la posesiénadeeristicas fisicas selectivas y
arbitrarias, como el color de la piel. En ese sentido, en eldmatus afrodescendientes, el enfoque
étnico se refiere a las diferencias sociales basadas en el racismo.

Racismo: Se refiere a las practicas institucionales e individuales que creafugrzan sistemas
opresivos de relaciones basadas en diferencias raciales a travésciinténdcion.

Cultura: Red de significados transmitidos histéricamente, sistesleasoncepciones heredadas y
expresadas en forma simbodlica por medio de las cuales las personesgmican, perpetdan y
desarrollan su conocimiento de la vida y sus aptitudes parkaéwi un contexto material y territorial.
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