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8. Poblacion indigena y el intercambio de datos

8.1 Enfoque y descripcion

Los pueblos indigenas alrededor del mundo tienen diversas narrativas de resiliencia y
adaptabilidad; sin embargo, también se ven gravemente afectados por los resultados negativos a
causa del COVID-19 en lo social, econdmico, ambiental y en la salud (Relator Especial sobre los
derechos de los pueblos indigenas de la ONU, 2020). Como tal, resulta vital que los Pueblos
Indigenas sean incluidos en todos los aspectos de vigilancia, investigacién, planificacién de las
investigaciones y politicas relacionadas con la pandemia. Las politicas sistémicas y la
marginalizacién histérica y actual, han generado una falta de confianza por parte de los Pueblos
Indigenas hacia las agencias vy la investigacidon/datos que producen. Por ejemplo, en los Estados
Unidos datos especificos sobre COVID-19 con relacién a la nacidon Indigena han sido publicados por
entidades gubernamentales sin el conocimiento y permiso de esta nacién. Los medios,
investigadores, organizaciones no gubernamentales y otros actores contintan teniendo acceso y
reutilizan estos datos sensibles sin el consentimiento de los érganos de gobierno de los Pueblos
Indigenas. A pesar de que este tipo de uso de datos esta tratando de combatir la invisibilidad de
datos de los Indios Norteamericanos y los Nativos de Alaska para subsanar carencias, la
presentacion de datos tribales especificos esta generando una mayor visibilidad de las tribus que
puede resultar en dafios involuntarios y que ignoran los derechos inherentes de soberania
Indigena. La perpetuaciéon mediatica de la informacion errénea y la desinformacidon estan
amplificando la confusion y el dafio a los Pueblos Indigenas.

Para evitar incrementar el dafio y desconfianza, y con la finalidad de mejorar la calidad y capacidad
de respuesta de las actividades relacionadas con datos, los derechos de los datos por parte de los
Pueblos Indigenas, el establecimiento de prioridades e intereses deben ser reconocidos en todas
las actividades de investigacion relacionadas al COVID-19 a lo largo de todo el ciclo de vida de los
datos y con la propiedad de cualquier innovacidn resultante. Es importante reconocer que las
expresiones de autodeterminacidon varian substancialmente entre naciones estados debido a
condiciones que también socavan la capacidad de los Pueblos Indigenas para gobernar sus datos o
promulgar la soberania de los mimos.

Las Directrices de Datos Indigenas presentadas en este documento han surgido a partir de
colaboraciones globales con los Pueblos Indigenas y defensores de la gobernanza de datos
Indigenas. Describen obligaciones para financiadores, gobiernos, investigadores y administradores
de datos en la recopilacion, propiedad, aplicacidn, intercambio y difusién de datos Indigenas,
especificamente con relacién a los temas derivados del COVID-19. Estas Directrices reflejan y
apoyan la Soberania de Datos Indigenas (véase www.GIDA-global.org) y son apuntalados por la
Declaracién de las Naciones Unidas sobre los derechos de los Pueblos Indigenas (UNDRIP). No
pretenden reemplazar o sustituir acuerdos o protocolos de gobernanza desarrollados (o en

proceso de desarrollo) por los Pueblos Indigenas. Mas bien, estas Directrices sefialan la necesidad
de que los Pueblos y Naciones Indigenas se involucren en la gobernanza, bajo sus propios
términos, de los ciclos de vida y ecosistemas de datos sobre el COVID-19. Lo anterior requiere de
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una inversién proactiva en la infraestructura de datos bajo el control de las comunidades
Indigenas para apoyar capacidades comunitarias y resiliencia y mejorar el flujo de informacion
hacia una respuesta efectiva de salud publica.

Las Directrices de Datos Indigenas establecen los requerimientos minimos para el disefio desde
una perspectiva Indigena de enfoques y estdndares en el manejo de datos, que incluya los
derechos de los Pueblos Indigenas a la toma de decisiones y gobernanza de sus datos en la
planificacidon y diseio de la recopilacién e intercambio de datos Indigenas. Las Directrices de Datos
Indigenas también ponen de relieve la insuficiencia del consentimiento personal e individual y la
proteccion y privacidad de datos. Para los Pueblos Indigenas, el consentimiento colectivoy la
proteccién de privacidad de datos, apoyados a través de la infraestructura de datos controlada por
la comunidad, son esenciales para la practica ética del manejo de datos Indigenas.

Estas Directrices de Datos Indigenas aplican de manera transversal a todas las secciones de las
Directrices para el COVID-19 de RDA asi como para las recomendaciones.

8.2 Enfoque

Los principios CREA para la Gobernanza de Datos Indigenas —Control, Responsabilidad, Etica y
Aprovechamiento para el beneficio colectivo — (www.gida-global.org/care) establecen
consideraciones criticas en pro de los derechos e intereses de los Pueblos Indigenas para con sus
datos. Los datos Indigenas, en general, comprenden datos, conocimiento e informacion
relacionada a los Pueblos Indigenas tanto a nivel individual como colectivo, incluyendo datos
relativos a sus territorios y recursos naturales, asi como de la poblacién y su cultura. En el contexto
del COVID-19, los datos Indigenas pueden incluir datos sobre pruebas de COVID-19 (individuales y
comunitarios p.ej. en aguas residuales), casos, hospitalizaciones, acceso a servicios de salud
publica y comorbilidades; asi como conocimientos Indigenas relacionados al COVID-19 y datos
sobre la correlacion e impacto del COVID-19 en términos socioecondmicos y medioambientales.
Los principios CREA proveen un marco para la recolecciéon, almacenamiento, acceso y uso de los
datos de los Pueblos Indigenas durante la pandemia de COVID-19 y mas alla.

El acceso a datos de buena calidad es un factor clave para la implementacidn de los principios FAIR
-Ubicables, Accesibles, Interoperables y Reutilizables —por sus siglas en inglés (Wilkinson et.al.,
2016). Los principios FAIR estan centrados en los datos, promoviendo una mayor facilidad de
ubicacién, acceso, interoperabilidad y re-uso. Estos principios facilitan el incremento en el
intercambio de datos entre diversas entidades. Sin embargo, no consideran las relaciones, los
diferenciales de poder y las condiciones histéricas asociadas con la recopilacidn de datos que
afectan el uso ético y socialmente responsable de los mismos. Los principios CREA para la
Gobernanza de Datos Indigenas sefialan el cdmo los datos deben ser utilizados de manera que se
orienten y tengan el propdsito de mejorar el bienestar de los Pueblos Indigenas.
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8.3 Recomendaciones y Directrices de Politica

Los principios CREA para la Gobernanza de Datos Indigenas establecen un estandar minimo para
los tomadores de decisiones sobre politica publica, administradores de datos, investigadores,
grupos de ayuda y otros actores no Indigenas.

CONTROL (Autoridad para controlar): “Los derechos e intereses soberanos de los Pueblos
Indigenas con relacion a los datos Indigenas deben ser reconocidos y la autoridad para el control
de estos datos debe ser empoderada. La gobernanza de datos Indigenas permite a los Pueblos y
Naciones Indigenas, a través de sus mecanismos y estructuras gubernamentales establecidas, el
determinar la manera en la que los Pueblos Indigenas, asi como sus territorios, recursos,
conocimientos e indicadores geograficos son representados e identificados a partir de los datos.”

1. “Reconocimiento de derechos e intereses”
La defensa de los derechos e intereses Indigenas requiere del reconocimientoy la
participacién de los sistemas de gobierno y toma de decisiones Indigenas. Las estructuras
gubernamentales de los Pueblos y Naciones Indigenas deben ser involucradas
formalmente antes del desarrollo e implementacién de politicas y acuerdos relativos a los
datos Indigenas que claramente sefialen el por qué, cudndo y cémo se debe recolectar,
analizar, tener acceso, usar/re-usar y reportar datos Indigenas. Los permisos para uso y
generacion de reportes con relacién a Pueblos y naciones Indigenas deben ser otorgados y
autorizados por las estructuras de gobierno Indigenas. La divulgacion de informacion
Indigena sin la debida autorizacion representa una violacién a los derechos soberanos
Indigenas y socava la gobernanza Indigena con relacién a temas que directamente
impactan a los Pueblos Indigenas.

2. “Datos para gobernanza”
El liderazgo Indigena referente a la recoleccidn, propiedad, almacenamiento, intercambio
y uso de datos es el concepto definitorio de soberania de datos Indigenas (Kukutai y Taylor
2016). Los Pueblos Indigenas se encuentran en la mejor posicidn para valorar sus propias
necesidades, prioridades y fortalezas y estan informados a través de respuestas indigenas
al COVID-19 (ver por ejemplo Plan de Accién de Respuesta Maori, véase también
Respuesta AIPP COVID-19). Como tal, los Pueblos Indigenas necesitan ser apoyados para
ejercer el liderazgo y/o participar en el disefio de los sistemas de datos relacionados al
COVID-19 que involucran la recoleccion, analisis e intercambio de datos Indigenas. Dado
que la identificacion de los Pueblos Indigenas en las colecciones de datos en multiples
ocasiones ha dado lugar a dafios serios y/o estigmas, los Pueblos Indigenas deben ser
capaces de ejercer gobernanza sobre los datos relacionados al COVID-19 derivados de
ellos, de manera individual o colectiva, sin importar quién haga la recoleccidn de datos
(p.ej. gobierno, sector privado, investigadores) o en donde se encuentren retenidos. Esto
incluye datos Indigenas que son des-identificados o anonimizados con el propdsito de su
intercambio.
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“Gobernanza de datos”

Los protocolos de gobernanza de datos Indigenas existentes, incluidos aquellos
relacionados con la toma de decisiones sobre datos Indigenas, deben ser reconocidos y
respetados durante la pandemia de COVID-19. Las estructuras de gobierno Indigenas
deben continuar involucrdndose en la toma de decisiones sobre cuestiones de datos que
impactan a sus pueblos y naciones con el objeto de asegurar el aprovechamiento y
beneficio colectivo y minimizar los dafios causados por los datos Indigenas.

RESPONSABILIDAD: “Quienes trabajen con datos Indigenas tienen la responsabilidad de
establecer la manera en la que esos datos serdn utilizados en apoyo para la autodeterminacion y
beneficio de los Pueblos Indigenas. La transparencia y rendicién de cuentas requiere de evidencia

significativa y abierta de estos esfuerzos y los beneficios que se devengan a los Pueblos Indigenas.’

1.

ETICA:

4

“Para las relaciones positivas”

Cambios sistémicos deben ocurrir en todos los niveles de gobierno y dentro de las
instituciones que recolectan, usan o contienen datos Indigenas para asegurarse de que las
politicas y los acuerdos para el intercambio de datos sean consistentes con las prioridades
Indigenas, estén co-determinados junto con los Pueblos Indigenas y reconozcan los
derechos Indigenas para controlar sus datos.

“Para ampliar capacidades”

Los Pueblos y las naciones Indigenas a menudo han promulgado un primer frente de
respuestas y defensa en contra del COVID-19, se recomienda la inversion proactiva en la
infraestructura de datos controlada por las comunidades Indigenas con el objeto de
apoyar la capacidad y resiliencia comunitaria y mejorar el flujo bidireccional de
informacidn esencial para respuestas eficaces de salud publica.

“Para los idiomas y cosmovisiones Indigenas”

Los conocimientos y cosmovisiones Indigenas ofrecen fortalezas para el rastreo de
contactos localizados — es mas probable que estos datos se almacenen en repositorios
controlados por Pueblos Indigenas. Las inversiones en aplicaciones de rastreo e
infraestructura son necesarias para asegurar que los Pueblos Indigenas cuentan con la
capacidad para el control de los datos y sus narrativas en términos de sus propias
realidades y contextos.

“Los derechos y el bienestar de los Pueblos Indigenas deben ser la principal preocupacion

durante todas las etapas del ciclo de vida de los datos y en todo el ecosistema de datos.”

1.

“Para minimizar dafios y maximizar beneficios”

El reporte identificable (p.ej. étnicos, afiliaciones tribales, etc.) de datos Indigenas
relacionados al COVID-19 puede contribuir al racismo, discriminacidn, hostilidad, refuerzo
de estereotipos negativos y a culpar implicitamente a los Pueblos Indigenas y naciones de
la propagacién del COVID-19. Las naciones Indigenas tienen la responsabilidad de proveer
seguridad y bienestar a sus pueblos y naciones determinando el uso actual y futuro de sus
datos y de qué manera y con quién se compartira si informacién. Esto con la finalidad de
minimizar dafios y maximizar cualquier beneficio que pueda resultar del despliegue
publico de datos e informacidn identificados como Indigenas sobre el COVID-19. Para el
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uso y reporte de datos identificados como Indigenas por otros (p.ej. gobiernos nacionales
y estatales, investigadores, medios, etc.) se requieren permisos otorgados por aquellas
estructuras de gobierno Indigenas que cuenten con la autoridad para representar a los
Pueblos y naciones Indigenas antes de que se presenten dichos reportes. La divulgacién de
esta informacidn son el permiso correspondiente es una violacién a los derechos
soberanos Indigenas.

2. “Por lajusticia”
La desagregacion de datos Indigenas es apoyada por las comunidades Indigenas (FNIGC,
2016), EL Foro Permanente de las Naciones Unidas para Asuntos Indigenas (2017) y por
investigadores (Kukutai et al., 2015; Madden et al., 2016). Se debe hacer todo lo posible
para recopilar datos que permitan a los Pueblos Indigenas ser identificados en relacién a
los resultados del COVID-19 en caso de que asi lo deseen, incluyendo la recopilacion de
identificadores étnicos y tribales. La no presentacién o agregacion de hallazgos Indigenas
en poblaciones regionales puede disfrazar las necesidades urgentes de los Pueblos
Indigenas y es insuficiente para monitorear la propagacion del COVID-19 para los Pueblos
Indigenas. Por el contrario, el reporte y desagregacién apropiados son una condicién
necesaria que apoya la visibilidad y toma de decisiones Indigenas. Sin embargo, la
presentacién de datos desagregados sin la gobernanza Indigena presenta los siguientes
riesgos: 1) la violacidn de derechos de los Pueblos y naciones Indigenas; 2) el surgimiento
de juicios peyorativos por parte de gobiernos, los medios y el publico en general; 3) la
extrapolacion inapropiada de hallazgos de la poblacién dominante hacia las poblaciones
Indigenas; y 4) la aplicacidn de algoritmos no Indigenas de manera irreflexiva a los datos
Indigenas.

3. “Para su uso futuro”
La gobernanza de datos Indigenas es también prerrequisito para determinar el uso futuro
de los datos. A medida que el rastreo de contactos se convierte en una herramienta clave
para controlar el COVID-19 se ha producido un cambio notable en el seguimiento
documentado en papel al electrénico y a un incremento en la centralizacion. Otra
herramienta utilizada por naciones y estados para mitigar la diseminacién del COVID-19 ha
sido el seguimiento, localizacion y/o proximidad a través del teléfono movil. Si bien los
sistemas de monitoreo electrdénico presentan ventajas en su capacidad para escalar e
incluir multiples insumos, crean un registro duradero que en muchos paises aln no tiene
fecha de finalizacién. Estos datos, asi como otros datos de rastreo a contactos, pueden ser
utilizados para otros fines con facilidad. Esto representa una preocupacién particular para
las comunidades Indigenas quienes reconocen la necesidad inmediata en términos de
salud publica, pero se enfrentan a retos de mayor profundidad asociados con el uso de la
vigilancia como herramienta de opresién politica. Por lo tanto, se debe apoyar la
gobernanza Indigena a lo largo de los ecosistemas y ciclos de vida de los datos
relacionados con COVID-19, incluyendo inversiones en la capacidad e infraestructura de
las comunidades Indigenas con relacidn a sus datos.

APROVECHAMIENTO PARA EL BENEFICIO COLECTIVO: “Los ecosistemas de datos deben ser
disefados y funcionar de manera tal que los Pueblos Indigenas puedan beneficiarse y aprovechar
el potencial derivado de los datos.”
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1. “Para el desarrollo inclusivo y la innovacién”
Sistematicamente, los ecosistemas de datos existentes no apoyan la inclusion significativa
de los derechos sobre los datos e intereses Indigenas, y cuando son involucrados las
aportaciones de los Pueblos Indigenas cominmente queda fuera de la toma de decisiones,
particularmente cuando se abren los datos (Rainie et al. 2019). La inclusién temprana y
consciente en todas las etapas del ciclo de vida de los datos (disefio, recoleccién, acceso,
analisis, reportes, almacenamiento, proteccion, uso y re-uso de datos Indigenas) y en
todos los ecosistemas de datos (infraestructuras digitales, analiticas y aplicaciones)
permiten y mejoran el aprovechamiento para el beneficio de los Pueblos Indigenas y
minimizan los dafios como la falta de representacién y desinformacién.

2. “Para mejorar la gobernanza y el compromiso ciudadano”
En muchos paises, los Pueblos Indigenas se encuentran expuestos a un mayor riesgo de
dano relacionado con la pandemia, tanto para su salud como en sus medios de
subsistencia. El COVID-19 estd impactando a todas las comunidades y las respuestas
deben reconocer la importancia de diversos sistemas de conocimiento en la toma de
decisiones con la finalidad de avanzar en la planificacién e implementacidn de politicas
culturalmente informadas. Al involucrar a los Pueblos Indigenas en los procesos de
preparacion y respuesta a la pandemia de COVID-19, se presenta una oportunidad de
limitar los resultados negativos e informar la respuesta a la pandemia presente y futura.

3. “Para obtener resultados equitativos”
Aquellos repositorios que incluyen datos recolectados o utilizados como parte del analisis
o en respuesta al COVID-19 deben apoyar explicitamente la gobernanza Indigena de datos
Indigenas e incluir la procedencia de todos los datos Indigenas. Toda vigilancia,
investigacion y datos deben contribuir a abordar las preocupaciones y cuestionamientos
de los Pueblos Indigenas con el objeto de mejorar las propuestas actuales y futuras y
lograr con ello la equidad.
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