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GLOSARIO DE TERMINOS

e BIG DATA: un conjunto de datos digitales que es extremadamente grande y continua
creciendo con el paso del tiempo. Suelen ser datos recogidos por empresas privadas a
través de sus operaciones comerciales (por ejemplo, las redes sociales o las empresas
telefénicas) que luego son analizados por medio de software y métodos automatizados
para hacer predicciones. Los macrodatos o big data son muy rentables, dado que las
empresas los venden a otras empresas y con frecuencia también a érganos publicos
para ayudarles a informar sus decisiones y operaciones.

e DATOS: los datos son informacién que puede presentarse en forma de palabras (escritas
u orales), numeros, dibujos e imagenes, fotografias, sonidos o videos, en formato
digital, etc. Los datos expresados en nimeros se denominan cuantitativos, mientras que
los datos expresados en palabras o imagenes se denominan cualitativos (véase en la p.
32 mas detalles sobre el propdsito de estos dos tipos de datos en el contexto de los
derechos humanos). Cuando los datos son analizados y organizados de maneras que
demuestran o respaldan una determinada conclusion, se denominan pruebas.

e TRATAMIENTO DE DATOS: recopilar, registrar, almacenar, utilizar, analizar, combinar,

revelar o eliminar datos.
e DATOS DESGLOSADOS: son datos que han sido clasificados en subcategorias como:
caracteristica (género, tipo de discapacidad, edad), identidad (minorias raciales, étnicas

o lingtisticas) o ubicacion (region, ruralidad) u otra situacion importante (ingresos,
riqueza). Los datos desglosados son esenciales para identificar desigualdades y patrones
de discriminacién.

e DERECHOS ECONOMICOS, SOCIALES Y CULTURALES (DESC): los DESC son derechos
humanos referidos a las condiciones sociales y econdmicas basicas necesarias para vivir

una vida digna y en libertad, y se relacionan con los derechos del trabajo y los
trabajadores, la seguridad social, la salud, la educacién, la alimentacidn, el agua, la
vivienda, un medio ambiente saludable y la cultura. En 1966, los DESC fueron
articulados como derechos legales en el Pacto Internacional de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales, asi como por medio de otros tratados de derechos humanos y
mecanismos regionales clave.

e DATOS DE DERECHOS HUMANOS: datos relacionados con las obligaciones y deberes de
derechos humanos de los Estados emanados del derecho internacional y nacional de

derechos humanos, ya sean cualitativos o cuantitativos, y ya sean producidos por
Estados, la sociedad civil, el sector académico, etc. Incluyen datos sobre el disfrute de
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derechos especificos por parte de la poblacién general y/o grupos especificos, y el
avance hacia el cumplimiento de las obligaciones de derechos humanos, por ejemplo, el
desarrollo de legislacién, politicas y practicas que avancen o impidan el disfrute de
dichos derechos. También incluyen informacion acerca del proceso de toma de
decisiones que afectan los derechos humanos.

e DATOS DE DESC: datos de derechos humanos relacionados con los derechos

econdmicos, sociales y culturales. Ademads de datos sobre el disfrute de derechos ESC
especificos y sobre el avance en el cumplimiento de las obligaciones de DESC, los datos
de DESC incluyen dotaciones presupuestarias y gastos realizados (incluyendo por medio
de APP y contratistas privados).

e INFORMACION: informacién son datos que han sido analizados, interpretados,

organizados, estructurados o adaptados de otra manera para poder ser comprendidos y
empleados en un contexto en particular.

e CONSENTIMIENTO INFORMADO: proporcionar el consentimiento significa dar permiso
para que otra persona o agente realice un acto que afectara o puede afectar la vida o el

bienestar propio. Para ser valido, el consentimiento debe contar con cuatro principales
componentes: revelacién, voluntariedad, comprensién y capacidad. Debe ser explicito y
requiere de un proceso activo del individuo en lugar de un proceso pasivo de exclusion.
El consentimiento es una de las condiciones que se deben cumplir antes de tratar
informacidén personal. Véase mas informacién en p. 80.

e DATOS OFICIALES: datos producidos por autoridades publicas, instituciones

gubernamentales, oficinas de estadistica nacionales y regionales, érganos
intergubernamentales, etc., con frecuencia como parte de procesos formales de
monitoreo y presentacion de informes.

e DATOS PERSONALES: todo tipo de informacién (un solo dato o un conjunto de
informacién) que pueda identificar personalmente a una persona o distinguirla como

individuo de otras.
e PRODUCCION Y USO DE DATOS: utilizamos esta expresién en esta posicién colectiva
para referirnos a todas las acciones y modificaciones de los datos, incluyendo, sin que

esta lista sea exhaustiva: disefiar, recoger, registrar, producir, tratar, utilizar, analizar,
combinar, almacenar, presentar, revelar y diseminar datos.
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INTRODUCCION

Los datos son necesarios para la realizacién de los derechos humanos. Sin ellos no podemos
entender la situacion prevalente de los derechos humanos, no podemos tomar decisiones
informadas sobre politicas y no podemos evaluar la efectividad de esas decisiones sobre
politicas.

Existe una grieta de datos de derechos humanos. Dado que los responsables de tomar
decisiones y quienes detentan poder cada vez confian mds en grandes cantidades de datos para
formular politicas y tomar decisiones relacionadas con los derechos econdmicos, sociales y
culturales de la gente, no podemos suponer que esos datos son neutros u objetivos. Tampoco
podemos suponer que se recogen los tipos de datos correctos. Los Estados no producen ni
emplean los tipos de datos correctos necesarios para avanzar los derechos humanos; es mas,
las prdcticas relacionadas con los datos de los Estados algunas veces incluso llegan a amenazar
los derechos humanos y refuerzan las desigualdades existentes.

Los procesos relacionados con datos, como los Objetivos de Desarrollo Sostenible en el ambito
global, los censos en el ambito nacional o las evaluaciones de impacto ambiental en el ambito
local, tienden a excluir a las comunidades afectadas y los grupos marginados, lo que significa
gue no estdn representados adecuadamente en los datos y no influyen sobre los datos que se
recogen y cdmo se utilizan. Esto es problematico, porque vuelve a subgrupos enteros de
poblaciones invisibles frente a los formuladores de politicas y los actores poderosos, lo que con
frecuencia conduce a una mayor marginacién. Los ejemplos son innumerables. Las mujeres y las
nifias suelen estar ausentes de los datos (la grieta de datos de género), lo que significa que se
toman decisiones sin considerar las necesidades de mujeres y nifias, lo que, a su vez, fortalece
la desigualdad de género. Durante la pandemia de COVID-19, muchos paises europeos no
recopilaron datos de salud desglosados por raza, lo que significé que no pudieron responder
adecuadamente a las necesidades de diferentes grupos. Incluso cuando se recogen datos
pertinentes, con frecuencia no se ponen a disposicidn de las comunidades de modo tal que los
puedan utilizar para participar en procesos de toma de decisiones importantes, como los planes
de desarrollo local. Y cuando las comunidades deciden recopilar sus propios datos para influir
sobre las decisiones que las afectan directamente, se los suele descartar con el argumento de
gue no son objetivos y creibles.
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Estos ejemplos son decisiones, elecciones. Los responsables de tomar decisiones eligen excluir
a grupos y cosas que son importantes para grupos marginados (ya sea o no de manera
intencional) debido al simple hecho de quién tiene poder y quién, no. Nuestro punto de partida
para esta posicidn colectiva es, por lo tanto, que los datos son intrinsecamente politicos. El
primer paso para asegurar que los datos sirvan para ampliar el disfrute de los derechos
humanos es reconocer este hecho. Luego, a fin de remediar los problemas del sistema actual,
debemos desmitificar y democratizar los datos. Con frecuencia, la funcidén que tienen los datos
en la toma de decisiones es reemplazar conversaciones politicas complejas con decisiones
presentadas como de naturaleza puramente técnica, por ejemplo, cuando actores poderosos
afirman que establecer procesos de toma de decisiones verdaderamente participativos es
demasiado oneroso o que es muy dificil recoger datos desglosados o, incluso, que la
experiencia vivida no es informacion valida como base para tomar decisiones. Esto les permite
a quienes detentan el poder evadir la confrontacién con problemas mas sistémicos (como la
desigualdad, el racismo, el patriarcado) en los que pueden estar implicados.

Lamentablemente, este problema no es nuevo. Los datos siempre han sido utilizados por
quienes detentan el poder para justificar decisiones que cementan su poder sobre los demas.
Mucho antes de la era actual del desarrollo sustentable global, ciertos tipos de datos (los que se
consideran “objetivos cientificamente” ) han sido usados para enmascarar vy justificar
motivaciones mas politicas, como la dominacion y el silenciamiento de la gente. Los poderes
coloniales afirmaban que recopilaban informacidn “cientifica” sobre los pueblos colonizados a
fin de su ‘mejoramiento’. El régimen de desarrollo sustentable actual contintia adoptando una
posicidn respecto de los datos que es paternalista y esta dominada por actores poderosos que
continuan detentando el poder por medio del control de la informacién. Al subestimar el saber
y las experiencias de las comunidades afectadas y marginadas, y al considerarlas informacion
de nivel inferior, margina efectivamente a las mismas comunidades que dice servir.

Ademas, la digitalizacidn de todos los aspectos de nuestras vidas les ha dado un poder enorme
a las empresas de tecnologia y ha reducido aun mas el poder y el control que la gente ejerce
sobre los datos y la informacion, lo que tiene serias consecuencias para los procesos de toma
de decisiones publicas. Grandes cantidades de datos sobre todos nosotros son recogidos en
nuestra vida privada y publica cada vez que utilizamos servicios de telecomunicaciones,
identidades digitales o biométricas, servicios de internet, plataformas de pago, etc. Los Estados
(y las élites corporativas) usan esos datos cada vez mads, aunque sean recopilados con fines que
nada tienen que ver con la formulacién de politicas, para realizar numerosas funciones publicas,
desde la prestacién de servicios, pasando por la asignacién de recursos, hasta para hacer
cumplir las leyes. Sin embargo, los datos producidos comercialmente proporcionan una imagen
parcial de la sociedad basada en una idea de las personas como consumidores y no como
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titulares de derechos, y no deberian utilizarse como la Unica base para tomar decisiones
publicas. A medida que los Estados tercerizan funciones publicas importantes, las empresas de
tecnologia adquieren la posibilidad de dar forma al acceso de las personas a servicios, mercados
y oportunidades, sin que exista control y rendicién de cuentas adecuados por parte de la
sociedad. El resultado es un considerable desequilibrio de poder sobre las politicas y practicas
publicas y sobre la vida de la gente, lo que debe atraer la atencion urgente de los defensores de
los derechos humanos vy la justicia social.

EL PROPOSITO DE LA POSICION COLECTIVA SOBRE DATOS Y DESC

Este legado histdrico y lo que sabemos acerca de como funcionan los datos en la actualidad
significan que debemos examinar y cuestionar las practicas relacionadas con los datos,
porgue, aunque se las suele presentar como objetivas, eso no las vuelve justas. Y aunque el
principio de “lo que se cuenta, cuenta”! deberia ser nuestro punto de partida, también
tenemos que plantearnos preguntas sobre quién decide qué se cuenta, cobmo se cuentany
cémo se utilizan los datos. Esa es la Unica manera de romper la dindmica de poder que conduce
a la exclusién y marginalizacién de titulares de derechos.

De acuerdo con los principios fundamentales de la Red-DESC? y la Carta Comun para la lucha
colectiva3, esta posicién colectiva busca ser un punto concreto de referencia para miembras y
miembros de la Red-DESC y la sociedad civil en general para bregar por datos que se centren en
los titulares de los derechos y las comunidades afectadas y, al hacerlo, permitan una toma de
decisiones mas inclusiva, democratica y efectiva.

La posicidn analiza lagunas clave en cdmo producen y usan datos los Estados para tomar
decisiones que afectan los DESC e identifica un conjunto de cinco principios y
recomendaciones para que los Estados recopilen, analicen y utilicen los datos de maneras que
avanzan los DESC y reducen las desigualdades. Estos principios se basan en obligaciones legales
de los Estados de larga data referidas al monitoreo, la producciéon y el uso de los datos en la
aplicacién y el avance del disfrute de los derechos econdmicos, sociales y culturales®.

Asimismo, mientras somos testigos de la recogida y el uso incesantes y masivos de datos
personales por parte del sector privado (en lo que los académicos llaman el ‘capitalismo de la
vigilancia’ )°, la posicion colectiva reafirma el papel de los Estados en la produccién de datos
correctos, representativos y relevantes para la formulacion de politicas, asi como en la
regulacién del sector privado para proteger los derechos humanos.
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CINCO PRINCIPIOS DE UN ENFOQUE BASADO EN LOS DERECHOS
HUMANOS DE LOS DATOS

¢ CUALES SON LOS CINCO PRINCIPIOS?

IGUALDAD Y NO DISCRIMINACION: los datos deben ser producidos y empleados a fin de
eliminar la discriminacidn y aportar igualdad sustantiva, y los procesos y sistemas de datos en si

mismos deben estar libres de discriminacidn y ser tan inclusivos como sea posible. Con este fin,
los datos deben ser representativos, lo que los Estados pueden lograr desglosando los datos y
asegurando que las personas titulares de derechos puedan autoidentificarse cuando se las
recuenta por medio de datos.

DATOS DE ALTA CALIDAD: Los Estados tienen la obligacion de recopilar datos de derechos
humanos de alta calidad. Para ser de alta calidad, los datos deben cumplir ciertas

caracteristicas, como: pertinencia, oportunidad, correccion, integridad y coherencia, y deben
referirse a todos los aspectos de los derechos econdmicos, sociales y culturales, incluyendo la
experiencia de las personas en el disfrute de esos derechos. Esto requiere que los Estados
utilicen indicadores pertinentes para los derechos humanos, diversifiquen las fuentes y tipos
de datos, e incrementen el uso de datos de calidad que reflejen las perspectivas vividas por
las personas.

PARTICIPACION: Los datos deben permitir de manera constructiva la participacion de todas las
personas, en particular de los grupos marginados, en la toma de decisiones que afectan los
DESC. Con este fin, las comunidades deberian poder definir qué tipos de datos oficiales se
deben recopilar y poner a disposicién, y cudl es la mejor manera de reflejar sus perspectivas.
Ademas, las comunidades deberian estar en condiciones de llevar a cabo sus propias iniciativas
de monitoreo y recopilacion de datos libres de amenazas, acoso o interferencia del Estado,

actores corporativos u otras entidades poderosas. Resulta crucial que los érganos publicos
reconozcan los datos recogidos por comunidades como legitimos y validos, y que los
resultados se tomen en cuenta en la toma de decisiones publicas.

TRANSPARENCIA Y ACCESIBILIDAD DE LA INFORMACION: Las personas titulares de derechos
tienen el derecho a acceder a la informacién de interés publico, lo que incluye informacién y

datos sobre la situacion de los derechos econdmicos, sociales y culturales, y las medidas que los
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Estados estan adoptando para cumplir con sus obligaciones relacionadas con los derechos
humanos. Dicha informacién y datos deben estar a disposicion del publico y deben ser
accesibles, es decir, todas las personas titulares de derechos deben poden entenderlos y
utilizarlos. Quienes busquen acceder a informacién publica deben poder hacerlo en forma
segura y sin enfrentar amenazas o perjuicios.

PRIVACIDAD: Los datos relacionados con los derechos humanos deben ser producidos y
utilizados de manera tal de proteger los derechos a la privacidad y la seguridad de las
personas. El derecho a la privacidad debe ser garantizado en todas las funciones del Estado que
involucran recopilar y tratar datos, ya sea a fin de disefar politicas y tomar decisiones
relacionadas con los DESC o para la prestacidn de servicios publicos que respaldan los DESC.

Es importante sefalar que los principios no se excluyen mutuamente y estdn interrelacionados
de maneras importantes; por ejemplo, la participacion, que depende de la transparencia y el
derecho a la informacion, es necesaria para asegurar que los datos sean de alta calidad y para
asegurar que se puedan utilizar para avanzar la igualdad y la no discriminacién. Cuando existen
conexiones importantes, las mencionamos en cada principio.

Cada uno de los principios se presenta en este documento de la misma manera. En primer
lugar, proporcionamos una definicidn con importante informacion de contexto; en segundo
lugar, proporcionamos la base juridica de cada principio, resumiendo lo que dice el derecho de
los derechos humanos sobre el principio y las obligaciones legales de los Estados; en tercer
lugar, cuando corresponda, identificamos los subprincipios, es decir, los elementos del principio
gue estdn arraigados en el derecho de los derechos humanos. Finalmente, brindamos
recomendaciones para que los Estados implementen cada uno de los principios.

¢A QUE Y QUIENES SE APLICAN LOS CINCO PRINCIPIOS?

Los principios presentados en esta posicidn colectiva han sido elaborados sobre la base de
obligaciones relacionadas con los derechos econdmicos, sociales y culturales, pero son
relevantes también para los derechos civiles, ambientales y politicos.

Se aplican a todos los procesos y practicas oficiales de monitoreo y gestion de datos, ya sea
formales o informales, que afectan, directa o indirectamente, los derechos econdmicos,
sociales y culturales. Esto incluye procesos de monitoreo y gestién de datos asociados a
medidas, ya sean leyes, politicas, programas, etc., destinadas a aplicar los derechos
econdmicos, sociales y culturales, asi como medidas que se relacionen con dichos derechos, por
ejemplo, politicas fiscales, sociales y de desarrollo.

@ ESCR-NET | POSICION COLECTIVA ACERCA DE LOS DATOS PARA LOS DERECHOS ECONOMICOS, SOCIALES Y CULTURALES 9



Los principios se aplican a datos oficiales sobre los derechos econdmicos, sociales y culturales,
es decir, datos producidos por el Estado, incluyendo entidades pertenecientes al Estado
encargadas de la produccion y el uso de datos, como, por ejemplo: oficinas nacionales de
estadisticas; ministerios y departamentos responsables de los derechos econdmicos, sociales y
culturales, como ministerios de educacion, salud, trabajo, seguridad social, desarrollo, justicia y
finanzas; instituciones nacionales de derechos humanos; érganos parlamentarios y autoridades
locales.

Los principios se aplican a todas las etapas, cuando corresponda, del ciclo de vida de los datos,
a saber, el disefio, la recogida, el registro, la produccidn, el tratamiento, el uso, el andlisis, la
combinacion, el almacenamiento, la presentacion y la difusion de los datos.

También se aplican a actores no estatales que asumen responsabilidades similares a las de los
Estados, por ejemplo, en el suministro de servicio publicos, y a todos los datos producidos en
forma privada que puedan impedir el disfrute de los derechos econémicos, sociales y culturales.

Los principios se aplican a los procesos de monitoreo y gestion de datos de organizaciones 'y
organismos internacionales, como: érganos de tratados de la ONU, UNESCO, UNICEF, el Banco
Mundial, la OCDE, etc., que suelen estar formados por Estados y poseer financiamiento publico,
muchos de los cuales recogen datos primarios sobre los derechos econdmicos, sociales y
culturales, compilan datos secundarios e influyen sobre qué tipos de datos recogen los
Estados.

Los principios, como ocurre con el derecho de los derechos humanos, se aplican en todos los
contextos, incluyendo emergencias, como durante y después de conflictos armados, en areas
de alto riesgo, y durante y después de desastres naturales y pandemias.

¢COMO DESARROLLAMOS LA POSICION COLECTIVA?

En enero de 2019, 19 miembros® del Grupo de Trabajo sobre Monitoreo de la Red-DESC se
reunieron en México para discutir el papel que tienen los datos en la defensa de los derechos
econdmicos, sociales y culturales, asi como problemas de las actuales practicas relacionadas
con datos. Nuestra experiencia compartida era que la disponibilidad de datos oficiales sobre los
derechos econdmicos, sociales y culturales era deficiente y, cuando si existian datos, con
frecuencia no eran de la calidad requerida. Como grupo de trabajo formado principalmente por
alrededor de 40 organizaciones de la sociedad civil, particularmente de las bases y de
comunidades que recogen datos, también discutimos como nuestros datos y los datos
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producidos por las comunidades mas generalmente casi siempre son descartados como
inferiores a los datos oficiales, en particular los datos cuantitativos, pero, en realidad, deben
tener un papel importante para avanzar los derechos econdmicos, sociales y culturales, porque
reflejan las preocupaciones y las experiencias reales de las comunidades. Como consecuencia,
todos coincidimos en la necesidad de cuestionar los relatos dominantes acerca de qué tipos de
datos valen como legitimos y de proponer una vision sélida para un enfoque de los datos
basado en los derechos humanos.

Como primera medida, comenzamos a identificar colectivamente un conjunto inicial de
principios respecto de como se deberian producir y emplear los datos sobre los derechos
econdmicos, sociales y culturales, en consonancia con el derecho de los derechos humanos.
Combinamos esto con nuestras experiencias como investigadores y defensores de los derechos
humanos que trabajamos con y/o provenimos de comunidades marginadas cuyos derechos
econdmicos, sociales y culturales son desatendidos por los Estados. También decidimos
fortalecer este analisis inicial para articular una posicidn colectiva sobre un enfoque basado en
los derechos humanos para los derechos econémicos, sociales y culturales’. Tras la reunion de
México, elaboramos un documento que resume el conjunto de principios identificados y
buscamos mas aportes y analisis de otras miembras y miembros de la Red-DESC, en particular
de movimientos sociales® , respetando los principios fundamentales de la Red-DESC de la
centralidad de los movimientos sociales y la representacion regional. Sobre esta base, un grupo
de seis miembros® se embarcé en un trabajo de investigacion y redaccién durante un afio, el
cual condujo a un borrador inicial de una posicién sobre los datos y los derechos econémicos,
sociales y culturales que se dio a conocer en mayo de 2021. El borrador fue circulado entre los
miembros del Grupo de Trabajo de Monitoreo y partes interesadas externas clave! para
recopilar mas comentarios y aportes, con los que se inicid un segundo proceso de revision final
gue concluyd en marzo de 2022.
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IGUALDAD Y NO DISCRIMINACION

Los datos relacionados con derechos humanos deben ser producidos y utilizados de maneras
gue no sean discriminatorias y que promuevan la igualdad sustantiva.

Los Estados poseen obligaciones bien establecidas de eliminar la discriminacion y asegurar la
igualdad, también mediante el monitoreo y la produccién de datos!?. Esto significa que uno de
los objetivos de los procesos de gestion de datos y monitoreo de los derechos humanos debe
ser la identificacidn y la medicién de la discriminacion y las desigualdades en el disfrute de los
derechos. El objetivo es asegurar que las decisiones referidas a los derechos econdémicos,
sociales y culturales se basen en datos de alta calidad.

Asimismo, es igualmente importante que los procesos de monitoreo y de gestion de datos
estén en si mismos libres de discriminacion y sean tan inclusivos y transparentes como sea
posible. Si los mecanismos y procesos que deberian contribuir a la eliminacién de la
discriminacidn y avanzar la igualdad tienen problemas desde la perspectiva de los derechos
humanos, no son aptos para su fin y se corre el riesgo de que agraven los problemas que
buscan resolver.

Los procesos de monitoreo y de gestidon de datos deben cumplir los derechos a la igualdad y la
no discriminacién de varias maneras. Como minimo, las personas titulares de derechos no
pueden ser excluidas o resultar desfavorecidas en los procesos de monitoreo y de gestion de
datos, lo que incluye que puedan participar independientemente de que pertenezcan a un
grupo, de sus caracteristicas o cualquier otra razon prohibida por el derecho internacional,
regional o nacional de derechos humanos. También significa que los métodos de investigacion
empleados no deben ser discriminatorios y que los datos producidos no excluyan a nadie, en
particular a grupos marginados. Con este fin, los datos deben ser representativos, lo que se
puede lograr desglosando los datos y asegurando que las personas titulares de derechos
puedan autoidentificarse cuando se las recuenta por medio de datos (todo esto contribuye a la
precision y pertinencia de los datos). Finalmente, los datos no se pueden utilizar de maneras
gue perpetlen o agraven las desigualdades existentes o la discriminacion que enfrentan los
grupos marginados, en particular los que son estigmatizados. Eso se aplica tanto a la toma de
decisiones tradicional como a la toma de decisiones realizada o apoyada por tecnologia, como
los algoritmos.
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La estructura de este capitulo es la siguiente: en primer lugar, se introducen brevemente los
derechos a la no discriminacidn y a la igualdad, y se explican los temas clave relacionados con
los datos que tienen consecuencias para la igualdad. En segundo lugar, se repasan las
obligaciones de los Estados bajo el derecho internacional. Por ultimo, se hace referencia a las
obligaciones especificas que deben cumplir los Estados para asegurar que los datos sean
representativos y que respeten los derechos a la no discriminacién y la igualdad.

DERECHO A LA NO DISCRIMINACION

El derecho a la no discriminacidn es un derecho arraigado en el derecho internacional de
derechos humanos y se garantiza al principio de la mayoria de los instrumentos de derechos
humanos. Discriminar es tratar a alguien de manera diferente sin justificativo debido a
razones*? como una discapacidad®?, la raza, el color, el sexo, el idioma, la religion, la
ascendencia o otra condicién social'*. ‘Otra condicién social’ se incluye, en general, en
instrumentos de derechos humanos en reconocimiento del hecho de que la lista de razones no
es exhaustiva, debido a que quiénes son o no marginadas pueden cambiar a lo largo del tiempo
y dependiendo del lugar. Basicamente, cualquier grupo que haya sufrido discriminacion
histdrica, y que sufre desventajas o es marginado como consecuencia, estd protegido contra la
discriminacion.

La interseccion de multiples razones también determinara la medida en que las personas
pueden disfrutar sus derechos y experimentar discriminacién. El concepto de interseccionalidad
ayuda a identificar y comprender formas complejas de discriminacién que las personas pueden
experimentar debido a la interseccion de multiples factores. Como sefiala CEDAW:

“ La discriminacién de la mujer basada en el sexo y el género esta vinculada
intrinsecamente a otros factores que afectan a la mujer, como la raza, el
origen étnico, la religion o creencias, la salud, el estatus, la edad, la clase,
la casta y la orientacion sexual e identidad de género. La discriminacion
sobre la base del sexo o género puede afectar a las mujeres de tales
grupos en un grado diferente o en maneras diferentes que a los hombres. ,’

DISCRIMINACION DIRECTA E INDIRECTA Y DISCRIMINACION FORMAL (O DE
DERECHO) Y SUSTANTIVA (O DE FACTO)

Existen diversas formas de discriminacion.
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A) DISCRIMINACION DIRECTA E INDIRECTA: Discriminacién directa: existe cuando un
individuo recibe un trato menos favorable que otro en circunstancias comparables?®.

Discriminacidén indirecta: existe cuando una practica, norma o politica, o un
requerimiento, es en apariencia neutro, pero tiene un efecto adverso sobre un grupo
en particular?®.

B) DISCRIMINACION FORMAL (O DE DERECHO) Y SUSTANTIVA (O DE FACTO):
La discriminacién formal se da en marcos legales y politicos de un Estado?’. La

discriminacion sustantiva se experimenta en la practica, generalmente por parte de
grupos que han sufrido prejuicios histéricos o persistentes?!®,

La discriminacién también puede ser sistémica. EI CESCR sefiala que ‘la discriminacién contra
algunos grupos subsiste, es omnipresente, esta fuertemente arraigada en el comportamiento y la
organizacién de la sociedad y a menudo implica actos de discriminacién indirecta o no cuestionada’®. La
discriminacion sistémica es consecuencia de ‘normas legales, politicas, practicas o actitudes
culturales predominantes en el sector publico o privado que generan desventajas comparativas
para algunos grupos y privilegios para otros’%.

DERECHO A LA IGUALDAD

El derecho a la igualdad es mas amplio que el derecho a la no discriminacion y se funda en el
principio de que todos los humanos ‘nacen libres e iguales en dignidad y derechos’??.

Un componente importante del derecho a la igualdad es que los Estados no solo deben eliminar
la discriminacién, sino, ademas, adoptar medidas positivas para posibilitar la igualdad
sustantiva??, es decir que todas las personas disfruten de los derechos econémicos, sociales y
culturales en la misma medida.

. LA EXCLUSION DE DATOS COMO UNA FORMA DE DISCRIMINACION

Cuando los procesos gestion de datos no toman con seriedad las obligaciones de eliminar la
discriminacidn y avanzar la igualdad, se excluyen datos. La exclusién de grupos de los datos casi
siempre es un decisidon politica. Dado que es imposible que los datos capturen todo sobre todas
las personas y las cosas que les importan, es necesario tomar ciertas decisiones sobre quiény
qué representan los datos. Generalmente, quien tome estas decisiones siempre tendrd
influencia sobre qué datos se recopilan.

La consecuencia de excluir grupos de los datos, ya sea en forma intencional o no, es que no se
captura su situacion, intereses, necesidades y otra informacién importante. Esto significa que
todas las decisiones tomadas sobre la base de esos datos no podran abordar los problemas de
derechos humanos especificos que enfrentan esos grupos. La exclusién de los datos, por lo
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tanto, puede contribuir a la exclusion de la realidad. Como afirma la gedgrafa feminista Joni
Seager: ‘lo que se cuenta, cuenta’?®. Para los grupos ya marginados, quienes tienden a
experimentar desigualdad en multiples ejes, el hecho de que queden excluidos de los datos
puede fortalecer o agravar las desigualdades existentes, o incluso crear nuevas formas de
desigualdad.

Los Estados no pueden ignorar sus obligaciones internacionales relacionadas con los derechos
humanos al tomar decisiones sobre la recoleccién de datos. En particular, la obligacién legal de
erradicar todas las formas de discriminacion exige que los Estados recopilen datos sobre grupos
protegidos y sobre aquellas mas afectados por desigualdades a fin de comprender su situacién
y sus necesidades (véase seccion sobre datos desglosados mds adelante). Al mismo tiempo, los
Estados deben asegurar que la recoleccion de datos especificos sobre grupos protegidos no
conduzca a mas discriminacidon ni a mayores desigualdades. De hecho, ocurre con demasiada
frecuencia que los datos se utilizan para identificar, exponer y apuntar contra personas
estigmatizadas y discriminadas, o para controlar el disenso y enjuiciar a quienes son percibidos
como opositores (véase seccidn sobre seguridad y privacidad mas adelante). Al decidir qué
tipos de datos recolectar, los Estados deben lograr un equilibrio entre su deber de proteger de
la discriminacidn y su obligacion de tomar medidas para erradicar la discriminacidn y avanzar la
igualdad sustantiva.

TIPOS DE EXCLUSION DE DATOS

La exclusion de datos puede ser intencional. La decisidn de no incluir en los
censos a grupos marginados especificos, como LGBTQIA, pueblos indigenas o
minorias nacionales, por ejemplo, negdndoles de tal manera su identidad y
existencia en fueros oficiales, es un caso de exclusion intencional. En estos casos,
es casi seguro que se trata de una violacién de los derechos humanos. Por
ejemplo, en un caso reciente de México, Techo México presentd un recurso de
amparo contra la oficina nacional de estadisticas porque se negaba a recopilar
datos censales sobre quienes viven en asentamientos informales. En su
sentencia, la Corte Suprema de México concluyd que se trataba de una violacidn
del derecho a la vivienda y ordend a la oficina nacional de estadisticas generar
datos con el mayor nivel de desglose (ver datos desglosados, a continuacion)
para que el Estado cuente con las herramientas necesarias para cumplir
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plenamente con su compromiso de proteger, respetar y cumplir los derechos
humanos.

La exclusion de datos puede tener lugar cuando los datos se recogen en forma
digital con fines diferentes de la planificacién publica. Los Estados confian cada
vez mas en conjuntos de datos digitales proporcionados o vendidos por el sector
privado (por ejemplo, proveedores de servicios de internet y telefénicos, redes
sociales, etc.) para informar sus decisiones relacionadas con el acceso a servicios
publicos y la asignacidn de recursos. Sin embargo, esos conjuntos de datos con
frecuencia no brindan una imagen correcta de un grupo poblacional. En primer
lugar, excluyen a las personas que no tienen presencia digital, por ejemplo,
porgue no tienen acceso a computadoras o teléfonos inteligentes o las
habilidades necesarias para utilizarlos, o debido a su bajo nivel de alfabetismo, o
a normas y barreras sociales existentes (por ejemplo, menos mujeres que
hombres usan teléfonos inteligentes24). En segundo lugar, dado que estos datos
se recopilan con fines comerciales y pueden no ser adecuados para la
elaboracidn de politicas25. Ademas, la venta o el uso de datos comerciales por
parte de terceros (incluyendo organismos publicos) plantea varios problemas de
privacidad y seguridad, incluyendo respecto del consentimiento informado
(véase la seccion sobre privacidad).

La exclusion de datos debido a mediciones definidas incorrecta o
inadecuadamente. Algunas veces el problema no es quién se censa, sino el
hecho de que los datos omiten informacidn clave sobre los derechos humanos
referida a ese grupo. Un ejemplo es la exclusion de todas las formas de trabajo
no remunerado (que suelen realizar principalmente mujeres o nifas) de tipos
tradicionales de indicadores econémicos, como el PBI. El trabajo no remunerado
es esencial para el funcionamiento de las sociedades y la produccién de riqueza,
pero se lo subestima y no se lo reconoce debido a estereotipos de género
nocivos sobre el rol que tienen mujeres y nifias en las familias, las comunidades y
las sociedades. Esta falta de datos oscurece el problema y limita toda la
informacidn sobre la escala o la naturaleza del problema, lo que dificulta la
posibilidad de abordar la discriminacién y la desigualdad que sufren mujeres y
ninas.

La exclusion de datos se puede deber a dificultades técnicas. En algunas
situaciones, resulta técnicamente dificil recopilar datos relevantes. Esto se puede

@ ESCR-NET | POSICION COLECTIVA ACERCA DE LOS DATOS PARA LOS DERECHOS ECONOMICOS, SOCIALES Y CULTURALES

16



deber al contexto. Por ejemplo, durante un conflicto armado, cuando un
territorio estd ocupado o en épocas de fragilidad puede ser dificil para el Estado
recopilar datos sobre los derechos econdmicos y sociales, porque los servicios de
los que depende la entrega de los derechos pueden estar interrumpidos o
porqgue los Estados no controlan de manera efectiva el territorio, o puede ser
demasiado peligroso ingresar a la zona de conflicto. También es posible que sea
dificil recoger datos debido a las caracteristicas especificas de un grupo. Por
ejemplo, es dificil censar a los migrantes (incluyendo a refugiados, personas
desplazadas internamente y pueblos nédmadas), porque suelen desplazarse
dentro de un pais y a través de las fronteras. Algunas personas, por ejemplo, las y
los trabajadores sexuales y migrantes sin papeles, pueden ser dificiles de
identificar debido a la precariedad de su situacién.

Exclusion de datos debido a falta de recursos y/o capacidad. Recopilar datos
puede ser costoso, dado que requiere de conocimientos técnicos y capacidad
administrativa, lo que significa que los Estados muchas veces priorizan qué datos
recopilan.

La exclusion de datos cuando las personas no se pueden autoidentificar. No
poder elegir cdmo una persona desea ser representada en los datos, sobre la
base de identidades y caracteristicas que acepta revelar, conduce a la existencia
de datos imprecisos. (Véase seccion sobre autoidentificacién a continuacion.)

II. Discriminacién por medio de la toma de decisiones con algoritmos

Los Estados utilizan cada vez mas la toma de decisiones con algoritmos o automatizada (TDA)
para informar las decisiones que toman respecto de servicios publicos que son la base de los
derechos econdmicos, sociales y culturales, y que determinan el acceso a la educacion, la salud,
el empleo, la seguridad social, etc. Estos sistemas estan disefiados para escanear y analizar
grandes cantidades de datos, usualmente datos personales, para hacer predicciones, para
establecer correlaciones y ‘derivan informacion considerada util para tomar decisiones’?®. El
uso en ascenso de estos sistemas es posible gracias a la recoleccidon en masa de datos por parte
del sector privado y publico.

Aunque la TDA se suele presentar como neutra o como una solucidn tecnocratica para mejorar
la calidad de la toma de decisiones y el suministro de servicios publicos, varios estudios han
demostrado que, en realidad, elabora perfiles para los agentes del orden, monitorea, predice y
castiga a las personas titulares de derechos?’, lo que conduce a decisiones que aumentan la
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desigualdad en el disfrute de los derechos econdmicos, sociales y culturales, o que son
directamente discriminatorias®.

Como sostuvo el Relator Especial de Naciones Unidas sobre las formas contempordneas de
racismo, discriminacion racial, xenofobia y formas conexas de intolerancia, Tendayi Achiume:

“ como ‘tecnologias de clasificacién que diferencian, jerarquizany
categorizan’, los sistemas de inteligencia artificial son en esencia ‘sistemas
de discriminacion’. [...]Los algoritmos de aprendizaje automatico
reproducen los sesgos incorporados en los conjuntos de datos a gran
escala capaces de imitar y reproducir los sesgos implicitos de los
humanos?® ,,

Los sistemas basados en la TDA causan discriminacion, incluso cuando no estan disefiados con
esa intencidn explicita. Los algoritmos discriminan de varias maneras. En primer lugar, las
lagunas y desequilibrios presentes en los datos que el algoritmo somete a tratamiento para
obtener sus conclusiones: como se explicé antes, las decisiones relacionadas con los datos no
son neutras y conducen a una imagen parcial y no representativa de la realidad, dependiendo
de quién y cdmo los recoge. Estos datos luego son utilizados por los algoritmos para identificar
patrones y predecir comportamientos. Los datos no representativos no permiten hacer
generalizaciones sobre todos los grupos de personas, y un patréon de comportamiento valido
para algunas personas puede no ser aplicable a otras. En segundo lugar, la manera en que un
algoritmo es ‘entrenado’ para extraer una determinada conclusion también puede conducir a
discriminacion, especialmente

“ cuando el resultado pronosticado para un grupo en particular es
sistematicamente diferente del de otros grupos 'y, por ello, un grupo
siempre es tratado de manera diferente a otros. Por ejemplo, en casos en
los que un miembro de una minoria étnica tiene menos probabilidades de
ser invitado a una entrevista laboral porque el algoritmo fue ‘entrenado’
sobre la base de datos en los que su grupo en particular tiene peores
resultados, es decir, tiene peores resultados que otros grupos. Como
consecuencia, puede que esa persona no sea invitada a la entrevista
laboral. Esto puede ocurrir cuando los datos que se emplean para
entrenar el algoritmo incluyen informacion referida a
caracteristicas protegidas (por ej. género, origen étnico, religion)3° ’,
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Esto resulta particularmente problematico dado que con frecuencia se utilizan categorias
inadecuadas como ‘sustitutos’ de raza, origen étnico, género y otras condiciones sociales, lo
gue profundiza las desigualdades inexistentes:

“ algunas veces los datos incluyen la llamada ‘informacidn sustituta’. Esto
puede incluir la altura de una persona, lo que se correlaciona con el
género, o un cddigo postal, que puede indicar en forma indirecta el origen
étnico en casos de areas segregadas de ciudades o, mas directamente, el
pais de origen de una persona. Los resultados desiguales y el tratamiento
diferenciado, en particular en relacién con informacion sustituta, ,’
deben ser evaluados para verificar si representan discriminaciéon3!

Como explica el Relator Especial, estos sesgos estan estrechamente vinculados al papel que
ejercen las empresas de tecnologia del Norte que disefian y venden sistemas basados en
algoritmos en todo el mundo, con frecuencia de maneras que plantean graves dudas acerca de
la privacidad (véase seccidn sobre privacidad mds adelante):

“ los sistemas de IA se desarrollan casi exclusivamente en un pufiado de
empresas tecnoldgicas y un pequefio conjunto de laboratorios
universitarios de élite, espacios que en Occidente tienden a estar
caracterizados por la fuerte presencia de varones blancos, acomodados y
con un perfil técnico. También hay espacios que arrastran un historial de
problemas de discriminacidn, exclusién y acoso sexuall...] También son
preocupantes las condiciones no reguladas, y en algunos casos
expoliadoras, en las que extraen datos de personas y naciones del Sur
global algunas sociedades con fines de lucro del Norte global sin que
se puedan depurar responsabilidades3? ”

La regulacién efectiva del sector privado, por ello, es crucial para asegurar que la TDA no
refuerce las desigualdades, en particular a la luz del contexto mas amplio de comercializacién
de datos y creciente uso de tecnologias digitales en el suministro de servicios publicos.

Estos factores se vuelven mds complejos por la falta de transparencia y rendicidn de cuentas
que rodean el uso de la TDA. Es extremadamente dificil controlar los algoritmos y los datos
sobre los que opera un sistema, tanto debido a la complejidad técnica como a las leyes de
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proteccién comercial, que crean un efecto de ‘caja negra’33, en el que nadie entiende
exactamente como funcionan. Esta opacidad intrinseca y falta de transparencia frustra todo
esfuerzo de volver el sistema menos impune y, en Ultima instancia, mas justo.

Todo esto no significa que la inteligencia artificial y los sistemas automatizados basados en
datos no se puedan utilizar para avanzar la igualdad en el disfrute de los derechos econémicos,
sociales y culturales. Sin embargo, se debe controlar con cuidado su uso para informar la toma
de decisiones publicas relacionadas con el acceso a servicios, en particular cuando son
utilizados para recortar costos en el contexto de una reduccién de las inversiones publicas y
mayor privatizacion de servicios.
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EL EFECTO DISCRIMINATORIO DE LA TOMA DE DECISIONES CON
ALGORITMOS EN AUSTRIA

En 2020, el organismo de empleo de Austria, AMS, comenzd a utilizar un
algoritmo para determinar qué personas en busca de empleo recibirian recursos
de AMS asigndndolas a una de tres categorias. La primera categoria abarcaria a
guienes tienen buenas probabilidades de encontrar empleo y a quienes se les
ofreceria el minimo de apoyo; la segunda categoria, a quienes tienen
probabilidades medias de conseguir trabajo: a estas personas se les daria la
mayor parte del apoyo y recursos; la categoria final era la de quienes no tienen
probabilidades de encontrar empleo: a estas personas se les ofreceria acceso a
diversos servicios, en lugar de los costosos recursos ofrecidos por AMS.

Sin embargo, cuando se publicaron partes de los algoritmos quedé claro que el
algoritmo predecia quién tenia probabilidades de conseguir trabajo sobre la base
de factores como el género, la discapacidad, la ciudadania, la maternidad y la
edad, probablemente porque los datos fuente mostraban que ser mujer,
discapacitado, extranjero, madre y/o de mayor edad se asocia con tener menores
chances en el mercado laboral. El algoritmo luego evaluaba negativamente a
cualquier persona con estas caracteristicas, por ejemplo, una mujer recibia una
calificacion negativa comparada con un hombre que tuviera experiencia y
capacitaciéon comparable; un claro caso de discriminacién.

Paola Lopez, en un informe que examina el algoritmo desde el punto de vista
matemadtico®*, sefiala que es problematico el uso de datos del pasado que
reflejan desigualdades y discriminacién en la sociedad, especialmente cuando los
datos no son cuestionados o el algoritmo no ve estos hechos. Cuando se toman
decisiones, en este caso, sobre la distribucidn de los recursos entre personas
desempleadas, los algoritmos solo pueden fortalecer desigualdades existentes vy,
en realidad, discriminan contra las personas protegidas bajo el derecho de los
derechos humanos.

En agosto de 2020 la autoridad de proteccidn de datos de Austria declard que el
algoritmo era ilegal y ordend su suspension3>.
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FUNDAMENTO JURIDICO DEL PRINCIPIO DE IGUALDAD Y NO DISCRIMINACION

Los derechos a la igualdad y la no discriminacién estdn garantizados en la Carta Internacional de
Derechos, que estd formada por la Declaracidon Universal de Derechos Humanos (DUDH)3®, el
Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (PIDESC)3 y el Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP)32,

La clausula de no discriminacion del PIDESC es la mas pertinente, porque garantiza la no
discriminacidn respecto de todos los derechos econdmicos, sociales y culturales. Sin embargo,
no establece una definicidn de lo que constituye discriminacién. Por otro lado, el Comité de
Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (CESCR) ha definido la discriminacion (sobre la base
de la definicién dada por la Convencion Internacional sobre la Eliminacién de Todas las Formas
de Discriminacién Racial)*® como: toda distincion, exclusién, restriccién o preferencia u otro
trato diferente que directa o indirectamente se base en los motivos prohibidos de
discriminacidn y que tenga por objeto o por resultado anular o menoscabar el reconocimiento,
goce o ejercicio, en condiciones de igualdad, de los derechos del Pacto. La discriminacion
también incluye la incitacion a la discriminacion y el acoso*°.

El CESCR sefnala que los Estados tienen obligaciones inmediatas de garantizar el derecho a la no
discriminacion y esto se aplica a todos los derechos previstos en el PIDESC. Ademas, el PIDESC
también menciona los derechos a la no discriminacién y la igualdad en relacién con derechos
econdmicos, sociales y culturales especificos. Por ejemplo, el articulo 7 incluye el ‘derecho a
igual remuneracion por trabajo de igual valor’ e ‘igual oportunidad para todos de ser
promovidos’ en el empleo®!.

Algunos tratados de derechos humanos se aplican a grupos especificos de personas,
refiriéndose a las formas especificas de discriminacién que suelen enfrentar grupos
marginados, con contenido normativo de gran especificidad. Algunos se concentran
exclusivamente en la eliminacidn de la discriminacién contra grupos especificos*?, mientras que
otros se refieren a los derechos humanos de grupos especificos (incluyendo cémo se aplica la
no discriminacion y la igualdad a cada grupo) a través de un alcance normativo mas amplio®.
Una caracteristica comun a estos tratados es que contienen cldusulas de no discriminacion e
igualdad que se aplican a todas las disposiciones sustantivas de un tratado**, y dichas
disposiciones se adaptan a los desafios especificos que enfrenta el grupo en cuestidn. Los
tratados de derechos humanos regionales también garantizan los derechos a la no
discriminacién y a la igualdad®.
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El derecho a la no discriminacidn es un derecho en si mismo y también esta subsumido al
derecho a la igualdad®®. El derecho a la igualdad esta garantizado particularmente bajo el
articulo 26 del PIDCP. De acuerdo con el Consejo de Derechos Humanos: El articulo 26 no solo
da derecho a todas las personas a la igualdad ante la ley, sino que, también, prohibe toda
discriminacidn bajo la ley y garantiza a todas las personas igual proteccién efectiva contra la
discriminacién por cualquier razon®’.

Una caracteristica importante del articulo 26 es que prevé un derecho auténomo y no se
relaciona solo con los derechos consagrados en el PIDCP, sino que ‘prohibe la discriminacién de
derecho o de facto en cualquier campo regulado y protegido por autoridades publicas’®. Esto
incluye derechos establecidos en otros tratados de derechos humanos, como el PIDESC.

EI CESCR y el HRC* han aclarado que los Estados tienen obligaciones de adoptar medidas
positivas para lograr la igualdad. El CESCR afirma lo siguiente:

“ los Estados partes pueden verse obligados a adoptar medidas especiales

de caracter temporal que establezcan diferencias explicitas basadas en los
motivos prohibidos de discriminacidn. Esas medidas seran legitimas

siempre que supongan una forma razonable, objetiva y proporcionada de
combatir la discriminacion de facto y se dejen de emplear una vez
conseguida una igualdad sustantiva sostenible. Aun asi, algunas medidas
positivas quizds deban tener caracter permanente, por ejemplo, la
prestacion de servicios de interpretacion a los miembros de minorias
linglisticas y a las personas con deficiencias sensoriales en los centros ”
de atencion sanitaria®®

El Comité para la Eliminacion de la Discriminacién contra la Mujer expresa una posicion similar
respecto de las medidas temporarias en relacién con las obligaciones de los Estados acerca de
la interseccionalidad: Los Estados parte deben reconocen y prohibir [...]Jestas formas
interseccionales de discriminacién y su impacto negativo combinado sobre las mujeres
afectadas. También deben aprobar y poner en practica politicas y programas para eliminar
estas situaciones y, en particular, cuando corresponda, adoptar medidas especiales de caracter
temporal®®.

En su recomendacion general sobre medidas especiales de caracter temporal, el Comité afirma
gue tales medidas son necesarias para lograr la igualdad, lo que conceptualiza como igualdad
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sustantiva, es decir, ‘la igualdad de facto de la mujer con el hombre’>?, siendo que ‘la igualdad
de resultados es la culminacién légica de la igualdad sustantiva o de facto’>.

La igualdad sustantiva se puede distinguir de la igualdad formal, que se refiere a que todas las
personas reciban el mismo trato frente a la ley, es decir, la eliminacién de la discriminacién
formal y la proteccion igual y efectiva ante y por la ley>.

Véase mas informacidn sobre los derechos a la igualdad y la no discriminacién en el derecho
internacional en la Declaration of Principles on Equality>.

El resto de este capitulo se ocupa de las obligaciones especificamente relacionadas con los
datos que los Estados deben cumplir para cumplir los derechos a la no discriminacidny la
igualdad.

lIl. CUMPLIMIENTO DE LOS DERECHOS A LA NO DISCRIMINACION Y LA IGUALDAD: LA
NECESIDAD DE CONTAR CON DATOS REPRESENTATIVOS

A fin de cumplir los derechos a la no discriminacién y la igualdad, es fundamental asegurar que
los datos utilizados para desarrollar politicas y tomar decisiones sean representativos. Para que
los datos sean representativos es necesario que todas las personas, sin importar su identidad
y/o caracteristicas, sean capturadas adecuadamente en los datos.

La representatividad es un concepto estadistico que se refiere al nivel de precisidén con que una
muestra coincide con la realidad. Desde la perspectiva de los derechos humanos, para que los
datos sean representativos deben capturar informacion sobre todos los grupos que estén
expresamente protegidos bajo el derecho internacional de derechos humanos, asi como todos
los grupos pertinentes dentro del contexto. Por ejemplo, la situacidn socioecondmica o el
ingreso cuando existe desigualdad econdmica o la orientacion sexual en los paises en los que se
discrimina sistematicamente contra homosexuales y bisexuales.

Para que los datos sean representativos desde la perspectiva de los derechos humanos,
también deben capturar en forma adecuada el contenido de los derechos econdmicos, sociales
y culturales, asi como temas pertinentes a los derechos econdmicos, sociales y culturales. Véase
mas informacidn en la seccion sobre datos de alta calidad.

Los datos representativos son un requisito previo para identificar los grupos que enfrentan
desigualdades en su disfrute de los derechos econémicos y sociales, lo que, de por si, es la base
para determinar si han ocurrido violaciones de los derechos humanos. Sin embargo, es
preocupante que la mayoria de los Estados, sino todos, no recopilan datos suficientemente
representativos.
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Los Estados pueden asegurar que los datos sean suficientemente representativos de dos
maneras principales: 1) asegurando que los datos estén desglosados y 2) permitiendo que las
personas titulares de derechos estén representadas en los datos de acuerdo con cémo se
autoidentifican.

1. DESGLOSAMIENTO

Para que los datos sean representativos de todos los grupos relevantes, los Estados deben
asegurar que estén desglosados en la mayor medida posible.

Datos desglosados son datos que han sido clasificados en subcategorias como: caracteristica
(género, tipo de discapacidad, edad), identidad (minorias raciales, étnicas o lingtisticas) o
ubicacién (regidn, ruralidad) u otra situacion importante (ingresos, riqueza).

Los datos agregados, o los que no han sido clasificados en categorias, ocultan diferencias
importantes entre los grupos. Por ejemplo, en Pakistan la tasa de nifios que no asisten a la
escuela primaria es del 36%, pero cuando se desglosa por género, el 40% de las nifias no va a la
escuela, comparado con el 33% de los nifos. El promedio nacional oculta el hecho de que es
mds probable que las nifias no asistan a la escuela®®.

Es importante sefalar que no todos los datos pueden ser desglosados. En general, es posible
desglosar datos cuantitativos (los que se pueden contar) sobre resultados y aportes
relacionados con los derechos humanos, pero no los datos cualitativos. Sin embargo, los datos
cualitativos son esenciales para asegurar la representatividad de los datos, debido a que
pueden ser reveladores de las percepciones, los sentimientos, el contexto y otro tipo de
informacidén no numérica necesaria para entender los datos cuantitativos.

Al recopilar datos desglosados, se debe reconocer y mitigar el perjuicio que se ha infligido y se
continua infligiendo sobre las comunidades marginadas. La Oficina de Columbia Britanica del
Comisionado para los Derechos Humanos (BCOHRC) sefala que:

“ debemos enfrentar el hecho de que estos datos han sido utilizados para
respaldar la colonizacidon y la opresién y el racismo sistémicos. Tanto
histéricamente como hoy en dia, las comunidades oprimidas en forma
estructural han tenido que lidiar con las consecuencias de que la
investigacion se utilice como herramienta de control y vigilancia,

lo que conduce a mayor estigmatizacion y marginacion®’ ’
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La BCOHRC cita el ejemplo de cémo una autoridad canadiense, Department of Indian and
Northern Affairs, recopilé datos demograficos desglosados ‘de hogares indigenas para respaldar
el establecimiento y la operacidén de internados’® >°.

LOS PROPOSITOS DE LOS DATOS DESGLOSADOS

Los datos desglosados son esenciales para abordar adecuadamente los
problemas relacionados con los derechos humanos debido a que pueden:

e revelar desigualdades en el disfrute de los derechos econdmicos, sociales y
culturales. Los datos desglosados proporcionan informacién vital acerca de
quiénes estan disfrutando de sus derechos econdmicos y sociales, y quiénes no.
Por ejemplo, en un caso de 2016 de Argentina®, un tribunal ordené que el
Ministerio de Educacién recopile datos de resultados educativos (por ej., tasas
de desercidn y asistencia escolar) desglosados por discapacidad. La omision de
hacerlo impide el cumplimiento de los derechos a la educacién y a la igualdad
de las personas con discapacidades.

e permitir comparaciones entre aportes politicos y recursos asignados a los
derechos econémicos y sociales de grupos marginados.

e revelar el alcance y la medida de las desigualdades en el disfrute y los aportes
politicos y presupuestarios. Los datos desglosados no solo pueden indicar
quién esta siendo desfavorecido, sino el alcance de la desigualdad entre grupos.
Tomemos, por ejemplo, datos sobre el indicador del derecho a la salud ‘tasa de
mortalidad infantil’ (fallecimiento de un bebé antes del primer cumpleafos) en
los Estados Unidos en 2015. Aunque el promedio nacional (o el promedio sin
desglosar) es de 5,9 muertes cada 1000 nacimientos, esta cifra oculta el hecho
de que la tasa de mortalidad infantil es considerablemente mas alta cuando se
la desglosa por el origen étnico de la madre. Aunque la tasa es de 4,9 muertes
entre mujeres blancas no hispdnicas, es casi el doble del promedio nacional
para las madres afroamericanas: 11,25 muertes cada 1000 nacimientos®’.
Disparidades tan grandes en el disfrute pueden indicar desigualdades
estructurales que exigen mas investigacion, pero es importante senalar que la
escala de la desigualdad no tiene que ser grande para ser problematica desde
una perspectiva de los derechos humanos.
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utilizarse para identificar patrones de desigualdades, es decir, qué grupos son
desfavorecidos sistematicamente respecto de diversos derechos econémicos y
sociales, y no en un solo ambito. Esto es importante, porque las desigualdades en
un area, como la educacién o la salud, suelen estar acompanadas de
desigualdades en otra, porque la marginacidn con frecuencia es consecuencia de
problemas estructurales; por ejemplo, las barreras que enfrentan las minorias
linguisticas al acceder a la educacién son las mismas que cuando acceden a
servicios de atencion médica.

utilizarse para identificar desigualdades muiltiples e interseccionales. Las
personas mas desfavorecidas suelen tener multiples identidades. Por ejemplo, en
Nigeria la tasa de nifios que no asisten a la escuela primaria es del 35%, pero
cuando se desglosa por género, el 33% de las nifias no va a la escuela, comparado
con el 37% de los nifios. Sin embargo, si estos datos se desglosan también por
ubicacion, el 47% de las nifias de zonas rurales no va a la escuela, comparado con
el 15% de las nifias que viven en areas urbanas, y el 41% de los ninos de zonas
rurales, comparado con el 14% de los nifios de areas urbanas. Cuando se tiene en
cuenta la riqueza, el 75% de las ninas que viven en zonas rurales de las familias
mas pobres no asiste a la escuela, comparado con el 6% de los nifios que viven en
areas urbanas de las familias mas ricas. La tasa de desercidn escolar promedio
nacional puede ser del 35%, pero, en realidad, estos datos ocultan informacién
importante sobre quién es mas probable que quede excluido de la educacidon®?.
proporcionar la base para un andlisis de la discriminacion posible. Sin datos
desglosados, es dificil probar que realmente se esta discriminando contra grupos.
Este es el caso, en particular, de ejemplos de discriminacion sustantiva e
indirecta que son menos obvios porque ocurren como consecuencia de
desigualdades sistémicas y en los que los datos son absolutamente vitales para
mostrar qué grupos estan sujetos a posible discriminacion, y codmo y en qué
medida. Sin embargo, las desigualdades no siempre constituyen discriminacion.
Es necesario continuar el andlisis para demostrar que la accidon u omisién de un
Estado contribuyé o causé la desigualdad®3.

revelar el impacto de politicas y otras intervenciones sobre grupos especificos,
comparados con otros.
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Fundamento juridico del desglose de datos

Como parte de sus obligaciones de eliminar la discriminacion y asegurar la igualdad, los Estados
tienen la obligacién de monitorear la no discriminacidn y de recopilar datos desagregados. En
su Observacién General sobre la no discriminacidn, el CESCR afirma lo siguiente:

“ Los Estados partes estan obligados a supervisar efectivamente la
aplicaciéon de las medidas encaminadas a cumplir lo dispuesto en el
articulo 2.2 del Pacto. Como parte de la supervision deben evaluarse las
medidas adoptadas y los resultados obtenidos en lo que respecta a la
eliminacion de la discriminacion. En las estrategias, las politicas y los
planes nacionales deben utilizarse indicadores y elementos de
comparacion apropiados, desglosados en funcion de los motivos ,,
prohibidos de discriminacion®

En diversas observaciones generales, el CESCR siempre afirma que los Estados deben recopilar
datos desglosados en relacion con los derechos econédmicos, sociales y culturales®. Por
ejemplo, en su observacién general sobre el derecho a condiciones de trabajo equitativas y
satisfactorias, el CESCR indica: Trabajadores de la economia informal: Aunque estos
trabajadores representan un porcentaje considerable de la fuerza de trabajo mundial, a
menudo estan excluidos de las estadisticas nacionales y carecen de proteccion, respaldo y
salvaguardias legales, lo que exacerba la vulnerabilidad. Si bien el objetivo general deberia ser
la formalizacion del trabajo, las leyes y las politicas deberian ampliarse explicitamente a los
trabajadores de la economia informal, y los Estados partes deberian adoptar medidas para
recopilar datos desglosados pertinentes a fin de incluir a esta categoria de trabajadores en la
efectividad progresiva del derecho a condiciones de trabajo equitativas y satisfactorias. A tal
efecto, la economia informal deberia estar incluida en el mandato del respectivo mecanismo de
supervisién y cumplimiento®®.

En su observacién general sobre la educacion, el CESCR afirma:Los Estados Partes deben
supervisar cuidadosamente la ensefianza, comprendidas las correspondientes politicas,
instituciones, programas, pautas de gastos y demads practicas, a fin de poner de manifiesto
cualquier discriminacién de hecho y adoptar las medidas para subsanarla. Los datos relativos a
la educacién deben desglosarse segun los motivos de discriminacién prohibidos®”.

Asimismo, numerosos érganos de derechos humanos han especificado que, para que los
Estados cumplan plenamente con sus obligaciones legales, deben recopilar datos
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desagregados®®. Por ejemplo, el Comité para la Eliminacién de la Discriminacién contra la Mujer,
en su recomendacion general sobre datos estadisticos, afirma que: ‘la informacién estadistica
es absolutamente necesaria para comprender la situacidn real de la mujer’®® y recomienda a los
Estados: que hagan todo lo posible para asegurar que sus servicios estadisticos nacionales
encargados de planificar los censos nacionales y otras encuestas sociales y econédmicas
formulen cuestionarios de manera que los datos puedan desglosarse por sexo, en lo que se
refiere a nUmeros absolutos y a porcentajes, para que los usuarios puedan obtener facilmente
informacion sobre la situacion de la mujer en el sector concreto en que estén interesados’®.

El desglose de datos se menciona explicitamente en un tratado internacional de derechos
humanos, la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CRPD), que
establece lo siguiente: La informacion recopilada de conformidad con el presente articulo se
desglosara, en su caso, y se utilizard como ayuda para evaluar el cumplimiento por los Estados
Partes de sus obligaciones conforme a la presente Convencidn, asi como para identificar y
eliminar las barreras con que se enfrentan las personas con discapacidad en el ejercicio de sus
derechos’®.

2. AUTOIDENTIFICACION72

Desde una perspectiva de derechos humanos, es importante que las personas puedan definir su
propia identidad. Esto significa que estan representadas en los datos de acuerdo con las
identidades que ellas mismas eligen. Por ejemplo, si alguien se identifica como indigena o como
parte de un grupo minoritario religioso, linguistico o étnico es un criterio fundamental para
pertenecer a ese grupo. De manera similar, el género y la orientacidn sexual es algo que cada
persona debe definir para si misma. La autoidentificacion impide que los Estados impongan de
manera arbitraria o deliberada una identidad o una caracterizacién a personas o grupos que
podria perjudicarlos.

Un elemento clave de la autoidentificacion es que los individuos deben tener el control
completo de si revelan su identidad, asi como qué identidades deciden revelar. En situaciones
en las que las personas titulares de derechos no desean autoidentificarse, por ejemplo por
temor a quedar expuestas o a sufrir perjuicios, deben tener la libertad de optar por no
revelarla. Los Estados también deben respetar las decisiones de los individuos y las
comunidades, permitiéndoles que sean contados bajo las categorias que ellos mismos sientan
gue son relevantes y apropiadas. En el caso de multiples identidades, las personas deben poder
elegir cdmo quieren ser representadas.
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EL FUNDAMENTO JURIDICO DE LA AUTOIDENTIFICACION

En la observacién general del CESCR sobre la no discriminacién se establece claramente que la
autoidentificacion es el principio rector a la hora de determinar la pertenencia a un grupo: ‘Al
determinar si alguien estd comprendido en una categoria respecto de la cual existen uno o mas
motivos prohibidos de discriminacidn, la decisidn se basard, a menos que exista una
justificacién para no hacerlo, en la autoidentificacidn del individuo en cuestion’’3.

Asimismo, los instrumentos relativos a los derechos de los pueblos indigenas destacan la
importancia de la autoidentificacion.

El articulo (1) (2) del Convenio de la Organizacién Mundial del Trabajo sobre pueblos indigenas
y tribales (1989, nro. 169) establece: ‘La conciencia de su identidad indigena o tribal deberd
considerarse un criterio fundamental para determinar los grupos a los que se aplican las
disposiciones del presente Convenio’’4.

De manera similar, la Declaracién de Naciones Unidas sobre los derechos de los pueblos
indigenas, que no es vinculante legalmente pero si establece de manera contundente en su
articulo 33 (1): ‘Los pueblos indigenas tienen derecho a determinar su propia identidad o
pertenencia conforme a sus costumbres y tradiciones’”>.

RECOMENDACIONES GENERALES PARA IMPLEMENTAR LOS

DERECHOS A LA NO DISCRIMINACION Y LA IGUALDAD:

1. Los Estados deben asegurar que los datos oficiales capturen las realidades y las experiencias
de todos los grupos, prestando particular atencion a la inclusién de grupos marginados
protegidos bajo el derecho internacional, regional y nacional, o de cualquier otro grupo que
experimente el disfrute desigual de sus derechos.

2. Las metodologias y otros aspectos de los procesos de monitoreo y gestion de datos deben
reconocer los sesgos existentes y deben tener como objetivo su eliminacién en lugar de
fortalecerlos. Esto incluye el desarrollo de nuevas herramientas e indicadores que permitan
la demostracion de diferencias significativas entre los grupos.

3. Los Estados deben llevar a cabo evaluaciones del impacto en los derechos humanos de
todos los sistemas automatizados basados en datos utilizados en relacién con los DESC, ya
sea publicos o privados. La auditoria debe analizar los impactos sobre diferentes grupos,
incluyendo si se pueden resolver sesgos en los datos fuente o de entrenamiento, si los
sesgos humanos reproducen las desigualdades existentes y cdmo asegurar la transparencia
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y la rendicion de cuentas. Cuando no se pueda realizar una auditoria detallada o cuando no
sea posible mitigar plenamente el impacto del sistema, los Estados deberan abstenerse de
utilizar tales sistemas.

RECOMENDACIONES ESPECIFICAS RESPECTO DE LOS DATOS

REPRESENTATIVOS

1. Los Estados deben identificar todos los grupos que podrian experimentar discriminacion
y asegurar que estén representados en los datos.

2. Los Estados deben asegurar que los procesos de monitoreo y gestion de datos
involucren a las personas titulares de derechos con identidades diversas e
interseccionadas en todas las etapas del ciclo de vida de los datos. De esta manera, los
datos reflejaran asuntos que realmente sean importantes para estos grupos e
individuos, garantizando que los datos sean producidos y utilizados de maneras
sensibles y respetuosas de sus diferentes identidades. Esto es particularmente
importante en la fase de disefo del proceso de recopilacién de datos, para identificar
categorias e indicadores que permitan capturar la informacién mas relevante. Véase
Participacién para mayor informacion.

3. Los datos deben ser producidos y publicados con el mayor nivel de desglose posible,
incluyendo todas las caracteristicas protegidas en el dmbito internacional, regional y
nacional, asi como toda otra categoria relevante en relacién con la desigualdad o la
discriminacion.

4. Los datos desglosados se deben recopilar en forma continua respecto de todos los
individuos incluidos en un conjunto de datos de manera que todo el conjunto de datos
pueda ser desglosado.

5. Incluso en el caso de proyectos o investigaciones en los que la desigualdad y la
discriminacidn no sean el principal foco de atencidn, se deben recolectar y analizar
datos desglosados: es la practica correcta, y la igualdad y la discriminacion suelen ser
factores subyacentes a muchas situaciones, incluso cuando no se lo espera.

6. Esimportante que se consideren con cuidado los niveles de desglose y que se consulte a
grupos relevantes antes de realizar la recoleccion de los datos. Véase Participacion para
mayor informacidn. Esto se debe a que categorias preseleccionadas pueden tener el
efecto de excluir a ciertos grupos o pueden exacerbar la estigmatizacién. Por ejemplo, al
recopilar datos relacionados con el género, cuando el género es entendido como algo
binario, en algunos casos se puede contribuir a la marginacién de personas que se
identifican como no binarias, genderqueer o transgénero.
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7. Los grupos se deben autodefinir y los grupos relevantes se deben identificar antes de la
recoleccidn de datos utilizando un enfoque participativo, aceptando también respuestas
libres que no se hayan anticipado.

DATOS DE ALTA CALIDAD

Los datos relacionados con los derechos humanos deben ser de alta calidad, es decir, deben
presentar ciertas caracteristicas para ser utiles e idoneos como bases de politicas. Sin datos de
alta calidad, los Estados y otros titulares de obligaciones no pueden comprender
adecuadamente la situacidn de los derechos humanos, formular y evaluar politicas apropiadas
y, mas generalmente, cumplir con sus obligaciones de monitorear la realizacion de los derechos
humanos.

Los Estados pueden elevar la calidad de sus datos relacionados con los derechos humanos
diversificando los tipos y fuentes de datos de derechos humanos, incluyendo por medio
del desarrollo y el uso de indicadores de derechos humanos, la produccion y el uso de mas

datos cualitativos, y el empoderamiento de los titulares de derechos para que produzcany
usen sus propios datos (‘datos liderados por la comunidad’).

I. PERTINENCIA'Y CALIDAD DE LOS DATOS DE DERECHOS HUMANOS

Los datos relacionados con los derechos humanos deben ser pertinentes, es decir, deben ser
adecuados para el uso deseado. Respecto de los datos de derechos humanos, esto significa que
los datos se deben basar en el derecho de los derechos humanos. Como minimo, los derechos
humanos deben capturar tanto el contenido normativo de los derechos econdmicos, sociales y
culturales (es decir, a qué tienen derecho los titulares de derechos), como las obligaciones
legales correspondientes de los Estados de aplicar esos derechos. Esto incluye las perspectivas,
preocupaciones y prioridades de los titulares de derechos y, en particular, las comunidades
afectadas.

Los datos relacionados con los derechos humanos también deben ser pertinentes respecto del
contexto, debido a que cada pais (y cada unidad subnacional) es Unico. Los paises difieren en su
nivel de desarrollo, sistemas econdmicos, convenios politicos y legales, cultura, historia, etc., y
es necesario tenerlo en cuenta desde una perspectiva de derechos humanos. Asimismo, los
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datos relacionados con los derechos humanos deben cumplir con dimensiones estandar de
calidad de datos, que incluyen las siguientes:
e actuales, es decir que deben ser lo mas actualizados posible para que se puedan tomar
decisiones con los datos mds actuales
e correctos, es decir que deben estar libres de errores y aproximarse a la situacién de los
derechos humanos en el mundo real
e completos, es decir que no deben faltar datos
e coherentes, es decir que los datos deben tener un cierto grado de uniformidad, por
ejemplo, el mismo formato (fechas, cddigos, definiciones) para permitir su
comparabilidad e interoperabilidad (combinar datos de diferentes fuentes)
e accesibles, es decir que deben ser faciles de entender y utilizar para el usuario objetivo
(véase seccidn sobre accesibilidad en transparencia y el derecho a la informacién).

Aunque la mayoria de los Estados produce y usa datos socioecondmicos y otros tipos de datos
pertinentes para los derechos humanos, por ejemplo, sobre la situacién de la economia o
resultados sanitarios o educativos, son relativamente pocos los Estados que producen datos
con la intencidn especifica de asegurar los derechos econdmicos, sociales y culturales, como
datos sobre las medidas especificas que han tomado para realizar derechos humanos. Esto
representa una brecha de datos de derechos humanos importante que conduce a brechas en la
aplicacion, que, a su vez, generan brechas en el disfrute de derechos. Tradicionalmente, la
medicion de los derechos econédmicos, sociales y culturales se ha realizado sin mayor
sofisticacion. Por ejemplo, al usar datos socioecondmicos para tener un panorama del estado
de la economia, lo que no es suficientemente especifico para medir de manera adecuada los
derechos humanos. Mas recientemente, la medicion de los derechos humanos ha adquirido
mas importancia para estos derechos, pero se ha enfocado principalmente en los resultados,
por ejemplo, la cantidad de violaciones o la medida en que las personas estan disfrutando sus
derechos humanos. Aunque esta informacion es importante, no es la Unica faceta de los
derechos humanos que es necesario medir. Las leyes y politicas que tienen los Estados son tan
importantes como las acciones que han llevado a cabo para que los derechos humanos sean
realidad. Al medir las tres dimensiones (compromisos, esfuerzos, resultados) se obtiene una
idea mds detallada y con mas matices de la situacion de los derechos humanos. Al ensamblar
las diferentes dimensiones podemos evaluar mejor dénde existen o no problemas.
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COMO ASEGURAR QUE LOS DATOS DEL DESARROLLO SE BASEN EN LOS
DERECHOS HUMANOS

Un objetivo importante de esta posicidn colectiva es aclarar que bajo el derecho
internacional de derechos humanos los Estados tienen obligaciones legales de
realizar los derechos econdmicos, sociales y culturales por medio del monitoreo, que
incluye la produccidon y el uso de datos. Aunque los Estados también deben producir
datos con otros fines y, de hecho, la mayoria de los Estados que funcionan bien lo
hacen, los datos relacionados con los derechos humanos deben priorizarse por
constituir una obligacién legal. En la mayoria de los casos no existen conflictos, y los
datos producidos y utilizados para avanzar la igualdad, eliminar la pobreza y cumplir
otros objetivos de justicia social complementan los datos relacionados con los
derechos econdmicos, sociales y culturales. Sin embargo, los datos relacionados con
los derechos econdmicos, sociales y culturales que se utilizan con fines
socioecondmicos no siempre son sindnimo, de la misma manera que las medidas
destinadas a reducir la pobreza no avanzan automaticamente los derechos
humanos. Con la adopcidon de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible y otras
iniciativas internacionales para el desarrollo, ha habido una tendencia, de acuerdo
con el Relator Especial de la ONU sobre la pobreza extrema y los derechos humanos,
a elidir los enfoques del desarrollo y los derechos econdmicos, sociales y culturales’®.
Sin embargo, debido a que el contenido normativo y las metas del desarrollo
sostenible no siempre coinciden’’, estd claro que los Estados no pueden alegar que
cumplen sus obligaciones de producir y utilizar datos para los derechos econémicos,
sociales y culturales solo al recopilar datos para los indicadores de desarrollo. Esto se
aplica en particular a indicadores acordados internacionalmente, los que son
estandarizados y no contextualizados, y que pueden ser problematicos cuando crean
jerarquias entre los Estados basadas en criterios definidos en forma restrictiva, con
frecuencia determinados por actores poderosos. En realidad, el derecho de los
derechos humanos exige que los Estados produzcan y utilicen datos especificos
referidos a los derechos econdmicos, sociales y culturales. Asimismo, todas las
demas formas de datos producidos oficialmente, incluyendo los procesos y sistemas

gue los generan, deben cumplir con los estandares de derechos humanos.
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Il. LA NECESIDAD DE MAS DATOS CUALITATIVOS

Los datos cualitativos, como la experiencia vivida, las percepciones, los conceptos y los
sentimientos, constituyen un elemento central del monitoreo de los derechos humanos. Esto se
debe a que el disfrute de los derechos humanos no es solo una cuestién de ejercer un derecho,
sino también de la experiencia de ejercer el derecho. Cuando son implementados por los
Estados, el trabajo, la educacidn, la seguridad social y la salud son servicios publicos con los que
interactuamos, y la informacién sobre esta experiencia es importante desde la perspectiva del
disfrute. Por ejemplo, al disefiar sistemas de seguridad social, los Estados deben considerar
como interactuara la gente con esos sistemas, incluyendo cuales son las principales barreras
para mitigarlas y asegurar la accesibilidad.

Los datos cualitativos se presentan en palabras o imagenes y suelen describir algo que no se
puede expresar en cifras, por ejemplo, experiencias, percepciones, conceptos y sentimientos.
Este tipo de datos complementan los datos cuantitativos, es decir, los datos que pueden
medirse y expresarse en forma numérica, como la cantidad de paises que ratificaron un
tratado, la proporcién de trabajadores en empleos precarios y la proporcién de la poblacién
urbana que vive en villas miseria. Los datos cuantitativos son adecuados para comprender
patrones amplios en diferentes poblaciones, demostrar cambios a lo largo del tiempo, y
entender el alcance y la escala de un problema, mientras que los datos cualitativos aclaran y
contextualizan esos datos, con frecuencia respondiendo a preguntas sobre por qué algo estd
ocurriendo y cdmo estd afectando a las personas. Ambos tipos de datos deben ser utilizados en
forma conjunta para mitigar los limites de cada tipo y, también, para capturar con precision la
situacion de los derechos econdmicos, sociales y culturales.

Por ejemplo, si un pais tiene una tasa elevada de nifas que no asisten a la escuela, tendremos
gue recopilar datos cualitativos sobre el efecto de no ir a la escuela, las razones para noir a la

escuela, qué podria ayudar a que las nifias volvieran a la escuela, etc. Solo si tenemos la imagen

completa podremos comprender y abordar la situacién de los derechos humanos. No basta con

simplemente saber cuantas nifias no van a la escuela para formular politicas pertinentes,

reactivas y efectivas. De manera similar, los métodos cualitativos son esenciales para atacar la

pobreza en forma efectiva, especialmente cuando se basan en las experiencias concretas de las

personas que viven en la pobreza. Como afirma el Relator Especial de Naciones Unidas sobre la

pobreza extrema y los derechos humanos:
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“ un enfoque cualitativo(...) es mucho mas apropiado para identificar las
dimensiones relacionales de la pobreza, es decir, las limitaciones que se
originan en relaciones sociales/con organismos publicos, que suelen
atrapar a las personas en la pobreza. Entendida como un proceso de
exclusion social, la pobreza solo puede ser descrita adecuadamente sobre
la base de la dindmica de cdmo es causada y perpetrada, en tal ,,
que experiencia de las personas afectadas’®

Sin embargo, la necesidad de datos cualitativos va mas alla de la experiencia que tiene la gente
de estos derechos. Los elementos de los derechos econdmicos, sociales y culturales son de
naturaleza cualitativa. Lo que constituye una educacién de calidad no puede medirse solo con
datos cuantitativos, los derechos a la seguridad social y la vivienda incluyen el elemento de la
‘adecuacion’, y el mayor nivel posible de salud fisica y mental incluird experiencias subjetivas,
como el cuidado personalizado. Por lo tanto, los datos cualitativos son necesarios para
comprender los elementos esenciales del contenido de los derechos econdmicos, sociales y
culturales. Como afirma el GT sobre el Protocolo de San Salvador:

“ [las ‘sefales de progreso’ cualitativas] se caracterizan porque no parten de
una categoria preestablecida, como tampoco de una escala de medicidn
ya dada (estadistica), sino que captan la definicion de la situaciéon que
efectua el propio actor social y el significado que este le otorga al
fendmeno evaluado, interpretacidon que resulta clave para poder ,,
explicar los hechos”®

A pesar de la urgente necesidad de mas datos cualitativos, los Estados tienden a priorizar los
datos cuantitativos. Ello se debe, en parte, al hecho de que los datos cuantitativos suelen ser
percibidos como objetivos y, por lo tanto, creibles, a pesar del riesgo de que confiar demasiado
en los datos cuantitativos reduce las personas y los problemas a meros numeros. Al mismo
tiempo, los datos cualitativos suelen ser devaluados debido a su naturaleza subjetiva. Esta
jerarquia excluye de manera efectiva de los datos oficiales a los titulares de derechos, sus
experiencias vividas y sus conocimientos. Aunque los datos cualitativos tienen limites (por
ejemplo, no se pueden extrapolar), nos pueden ayudar a comprender mejor las condiciones
subyacentes, a la vez que aseguran que las voces, experiencias y prioridades de las
comunidades afectadas sean consideradas seriamente en los datos y, por ello, en los procesos
de formulacidn de politicas.
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El descuido de los datos cualitativos significa que ciertos aspectos de los derechos econdmicos,
sociales y culturales no se tienen en cuenta y se excluyen algunas voces; ambas exclusiones
tienen consecuencias en el mundo real. Al confiar predominantemente en datos cuantitativos,
los Estados pueden medir en forma adecuada solo ciertas dimensiones de los derechos
humanos, en general relacionadas con el nivel y la medida del disfrute o el alcance de los
esfuerzos estatales. Los indicadores que miden los compromisos legales y politicos de los
Estados (conocidos como ‘indicadores estructurales’; véase el texto del recuadro mas abajo)
han sido descuidados casi completamente, al igual que las dimensiones cualitativas de los
esfuerzos de los Estados y las experiencias de la gente en el ejercicio de los derechos. El Danish
Institute for Human Rights sostiene que esto no es ni eficiente ni efectivo desde el punto de
vista de los costos, debido a que los ‘indicadores estructurales y de proceso suelen ser
relativamente faciles de monitorear y se prestan para los procesos de evaluacion cualitativos y
participativos’®.

Es necesario corregir el desequilibrio entre la legitimidad percibida de cada tipo de datos. Al
utilizar un enfoque de los datos basado en los derechos humanos, podemos comenzar a
desmantelar la nocidn de que los datos generados por los Estados y los actores poderosos son
objetivos y creibles, mientras que los datos basados en las experiencias de las comunidades
sobre un cierto tema son sesgados e ilegitimos. Ambos tipos de datos aportan informacién vital
gue necesitamos utilizar en forma combinada para obtener una imagen mas completa y con
mas matices del disfrute y los problemas de los derechos humanos.

[ll. DATOS LIDERADOS POR LA COMUNIDAD Y LA SOCIEDAD CIVIL

Con frecuencia es el Estado el principal productor de datos sobre los derechos humanos. Eso es
correcto: los Estados son el principal responsable cuando se trata de los derechos humanos y
poseen obligaciones legales de producir datos de derechos humanos. Sin embargo, los Estados
no pueden ser el unico productor de datos relacionados con los derechos humanos. Esto se
debe a que todos los datos reflejan ciertos valores y sesgos y, aunque los Estados pueden hacer
muchas cosas para mitigarlo (como, por ejemplo, asegurando la maxima participacién en los
procesos de gestion de datos y su independencia), los datos oficiales siempre seran de arriba
hacia abajo y pertinentes para sus propios intereses, que no siempre coinciden con los
intereses de las comunidades afectadas, lo que deja brechas de datos sobre temas importantes
para los titulares de derechos.

Una de las maneras clave de corregir esto es asegurar lo que el Danish Institute for Human
Rights denomina un ‘ecosistema pluralista de datos sobre los derechos humanos’®!. Esto

significa que otros actores (la sociedad civil, ONG, académicos, periodistas, etc.) deben poder
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producir (y, en algunos casos, deben ser respaldados y empoderados para ello) datos de
derechos humanos pertinentes para sus intereses, y tales datos y el analisis que realicen esos
actores debe ser tomado en serio por los Estados. Tienen crucial importancia los datos
producidos por los mismos titulares de derechos. Este tipo de datos, conocidos como ‘datos
liderados por la comunidad’ deben ser considerados una fuente de conocimientos
especializados por los Estados, y deben ser buscados y empleados cuando corresponda. (Véase
principio sobre participacion para mayor informacién.)

Es importante sefialar que los datos producidos por actores que no sean el Estado (actores no
estatales) también reflejaran ciertos sesgos y valores politicos que pueden ser perjudiciales
para la realizacion de los derechos econdmicos, sociales y culturales. Las prioridades de
monitoreo de las NGOI, por ejemplo, pueden estar determinadas por sus donantes y no por las
poblaciones que dicen representar; lo mismo ocurre con académicos y otros actores dentro de
la sociedad civil. Aunque las perspectivas alternativas son validas, es importante cuestionar
todas las formas de datos no oficiales (asi como los datos oficiales), porque pueden impulsar
agendas que no estan enraizadas en comunidades.

OBLIGACION LEGAL DE PRODUCIR DATOS DE DERECHOS HUMANOS DE ALTA
CALIDAD

El fundamento juridico para recopilar datos de derechos humanos de alta calidad se relaciona
estrechamente con las obligaciones legales de los Estados de monitorear los derechos
humanos: 1) como parte de su obligacidn de aplicar en el dmbito nacional los derechos
econdmicos, sociales y culturales; 2) como parte de sus obligaciones de informar a los érganos
de derechos humanos regionales e internacionales pertinentes respecto de las medidas que
han tomado para cumplir sus obligaciones legales relacionadas con los derechos humanos
contenidas en los tratados de derechos humanos.

1. APLICACION NACIONAL: El articulo 2 (1) del Pacto Internacional de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales (1966, PIDESC) establece la obligacidn legal de los Estados de aplicar

en el ambito nacional los derechos garantizados en sus disposiciones. La aplicacion
nacional es el proceso mediante el cual los Estados convierten sus compromisos legales
internacionales con los derechos econdmicos, sociales y culturales en el disfrute en el
ambito nacional a través de una serie de medios apropiados, por ejemplo, la
promulgacion de legislacion, la asignacion de recursos financieros y el monitoreo. Los
Estados son libres de decidir cuales de las medidas que adoptan son mds apropiadas,
siempre que cumplan con sus obligaciones legales, las que incluyen obligaciones de efecto
inmediato y de realizacion progresiva. Algunos aspectos de los derechos exigen acciones
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inmediatas, como, por ejemplo, eliminar todas las formas de discriminacién en el disfrute
de derechos, implementar la educacién primaria gratis y obligatoria, y asegurar el
derecho a formar y a afiliarse a un sindicato, mientras que otros, como el derecho a la
mejora continua de las condiciones de vida, exigen acciones graduales. La mayoria de los
derechos contienen una combinacion de ambos tipos de obligaciones legales.

El Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (CESCR) aclaré que el monitoreo,
ya sea de aspectos de derechos que requieren acciones inmediatas o realizacion
progresiva, es obligatorio para los Estados y es, en si mismo, una obligacién inmediata de
los Estados®. En su interpretacion autorizada del articulo 2(1), el CESCR sefiala que los
Estados deben ‘monitorear el alcance de la realizacién o, mas especialmente [sic], de la

no realizacidn de los derechos econdmicos, sociales y culturales’®.

El CESCR, por medio de sus observaciones generales®* (documentos cuasi legales que
interpretan el contenido y las obligaciones pertinentes a derechos y situaciones
especificas, e identifican las mejores practicas), identifica cuando los Estados tienen
obligaciones legales de monitorear y producir y utilizar datos pertinentes. Por ejemplo,
respecto del derecho a condiciones de trabajo justas y favorables, el CESCR sefiala que los
Estados ‘deberian establecer un sistema eficaz de inspecciones de trabajo, con la
participacién de los interlocutores sociales, para supervisar todos los aspectos del
derecho a condiciones de trabajo equitativas y satisfactorias para todos los trabajadores’.
85 En la misma observacion general, el CESCR también exige a los Estados:

“ identificar indicadores y puntos de referencia para supervisar la aplicacion
del derecho a condiciones de trabajo equitativas y satisfactorias. Tales
indicadores y puntos de referencia deben abordar los diferentes
elementos del derecho a condiciones de trabajo equitativas y
satisfactorias... Los Estados parte deben definir los indicadores que
sean mas pertinentes a la aplicacion nacional del derecho®® ”

El CESCR también es coherente al exigir que los Estados monitoreen la aplicacion de otros
derechos derechos clave, como los derechos a: la salud®’, la educacion®, el agua® vy a
participar en la vida cultural®®. Cada uno de ellos exige que los Estados definan
indicadores y bases de referencia para poder monitorear el progreso en forma estrecha.
En la mayoria de los casos, la obligacion de monitorear es de efecto inmediato. Por
ejemplo, en la Observacién General sobre el derecho a una vivienda adecuada, el CESCR
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afirma lo siguiente: ‘El monitoreo efectivo de la situacion respecto de la vivienda es otra
obligacion de efecto inmediato’2.

Los tratados tematicos, que protegen a grupos especificos de personas, también imponen
obligaciones legales sobre los Estados de monitorear los derechos econdmicos, sociales y
culturales, en particular la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (2007, CRPD), que incluye un articulo dedicado a los datos y las estadisticas
gue exige a los Estados ‘recopilar informacidon adecuada, incluidos datos estadisticos y de
investigacion, que les permita formular y aplicar politicas, a fin de dar efecto a la presente
Convencién™-.

2. INFORMES: Los tratados internacionales de derechos humano suelen estar sometidos a
la supervision de un érgano o mecanismo facultado o establecido para supervisar el
cumplimiento del tratado. Generalmente, esto crea obligaciones para los Estados de
presentar informes®3 sobre las medidas que han adoptados para aplicar los derechos
econdmicos, sociales y culturales. Asi, los Estados deben realizar revisiones iniciales y
periddicas en el dmbito nacional por medio de actividades de monitoreo. Las obligaciones
de monitorear a efectos de presentar informes, segln aclara el CESCR en su Observacién
General 1 sobre las obligaciones del Estado de informar, no deben considerarse por
separado de las obligaciones de los Estados de monitorear a fin de aplicar en el ambito
nacional y realizar plenamente los derechos econdmicos, sociales y culturales. EI CESCR
establece que los Estados deben monitorear la ‘situacidn real con respecto a cada uno de
los derechos y, por consiguiente, [que] se mantenga al corriente de la medida en que
todos los individuos que se encuentran en su territorio o bajo su jurisdiccidn disfrutan, o
no disfrutan, de los diversos derechos’®.

Mas alla de los tratados de derechos humanos, los Principios Fundamentales de las
Estadisticas Oficiales de Naciones Unidas enfatizan que la informacion estadistica oficial
debe ser de alta calidad y debe cumplir con estandares cientificos o profesionales®.

Respecto del contenido y el alcance del monitoreo y la recopilacién de datos, en varias
conclusiones y recomendaciones sobre la aplicacion de los derechos econdmicos, sociales
y culturales, el CESCR, asi como otros érganos de tratados de la ONU, remiten repetidas
veces a los Estados al marco de la OACDH sobre los indicadores de derechos humanos
(véase mas abajo)®®. EI CESCR, en su orientacién dirigida a los Estados sobre la
presentacion de informes, aclara que:
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“ son necesarios ‘datos cualitativos, asi como cuantitativos’ para que los
Estados puedan hacer una ‘evaluacién adecuada de la situacion [de los ’,
derechos humanos]’®’

En el ambito regional, la Organizacién de Estados Americanos (OEA) cred un grupo de trabajo
para examinar los informes periddicos de los Estados parte del Protocolo de San Salvador, el
principal instrumento legal regional para avanzar los derechos econémicos, sociales y
culturales. El GT desarrollé amplios lineamientos para que los Estados informen acerca de su
cumplimiento de las obligaciones contenidas en el Protocolo de San Salvador®® (la estructura de
presentacion de informes también se aplica a obligaciones relacionadas con los derechos
econdmicos, sociales y culturales derivadas de otros instrumentos del derecho internacional).
Para ello, el grupo de trabajo desarrollé indicadores de progreso centrados en los siguientes
derechos: a la seguridad social, la salud, la educacion y los derechos al trabajo (incluyendo los
relacionados con sindicatos), el derecho a un medio ambiente saludable, alimentacién y los
beneficios de la cultura. La estructura de informes combina “indicadores cuantitativos y signos
de progreso cualitativo” e identifica tres tipos de indicadores (estructurales, de proceso y de
resultado), organizados en tres categorias conceptuales: (i) incorporacién del derecho; (ii)
contexto financiero y compromiso presupuestario; (iii) capacidades estatales; y tres principios
generales: a) igualdad y no discriminacidn, b) acceso a la justicia y c) acceso a informaciény
participacién). Los indicadores también son empleados por el grupo de trabajo para desarrollar
su propio andlisis del progreso logrado por los Estados en el cumplimiento de sus
obligaciones®.
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MARCO DE LA OACDH SOBRE LOS INDICADORES

En 2012, la OACDH desarrollé una guia para medir la aplicacién de los derechos
humanos, proponiendo un marco conceptual (que se ha convertido en el modelo de
indicadores preferido por drganos internacionales y regionales) basado en tres tipos
de indicadores de derechos humanos: Indicadores estructurales: miden los
compromisos asumidos por los Estados de cumplir sus obligaciones relacionadas con
los derechos econdmicos, sociales y culturales, segun se reflejan en la adopcion de
instrumentos legales y mecanismos institucionales basicos necesarios para la
promocioén y la proteccién de los derechos econémicos, sociales y culturales.

Indicadores de proceso: miden cémo el Estado transforma sus compromisos en la
realizacion concreta de los derechos econdmicos, sociales y culturales por medio de
diversos tipos de esfuerzos (como politicas, aportes, asignacién de presupuestos, y
programas y medidas destinados a abordar problemas especificos) para
implementar sus obligaciones respecto de los derechos econdmicos, sociales y
culturales.

Indicadores de resultado: miden la medida en que una poblacién disfruta de los
derechos econdmicos, sociales y culturales. Es decir que miden el impacto de los
esfuerzos del Estado para aplicar los derechos econdmicos, sociales y culturales por
medio de leyes, politicas y programas.

A fin de cumplir sus obligaciones de monitoreo y de producir datos de alta calidad,
los Estados deben utilizar el modelo estructural/proceso/resultado para identificar
indicadores pertinentes. Estos indicadores deben ser tan simples como sea posible,
robustos desde el punto de vista metodoldgico, universales y/o pertinentes para el
contexto, y validos (miden lo que desean medir desde una perspectiva de derechos
humanos). Ademas, los indicadores deben tener bases de referencia para poder
evaluar ese desempefio .

RECOMENDACIONES PARA PRODUCIR DATOS DE ALTA CALIDAD

1. Los Estados deben producir datos de derechos humanos de la mayor calidad posible,
asegurando que los datos sean: pertinentes, actuales, correctos, completos, coherentes
y accesibles.

2. Los datos relacionados con los derechos humanos deben ser rigurosos, es decir, deben
ser recopilados, producidos y analizados con metodologias adecuadas. Los Estados
deben desarrollar y aplicar indicadores cualitativos y cuantitativos basados en el marco
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de estructura/procesos/resultados de la OACDH para incrementar en forma
considerable la calidad y la pertinencia de los datos sobre los derechos humanos.

3. Los Estados deben producir y utilizar mas datos cualitativos para capturar mejor las
experiencias y las necesidades de las personas y grupos que enfrentan discriminacion
sistémica o desigualdad en el acceso a servicios esenciales.

4. Los Estados deben apoyar y empoderar a las comunidades afectadas para que
produzcan y utilicen sus propios datos, también poniendo a disposicidn recursos para la
investigacion liderada por la comunidad e incrementando la alfabetizacién en el uso de
datos.

5. Los Estados deben confiar en los datos liderados por la comunidad y deben utilizarlos en
la recopilacién de datos oficiales y/o en los procesos de toma de decisiones que afectan
los DESC.

6. Los Estados deben crear marcos legales de gobierno de datos para asegurar la alta
calidad de los datos oficiales.

7. Los Estados deben adherir a principios estadisticos acordados, como los Principios
fundamentales de las estadisticas oficiales de la ONU.

PARTICIPACION

La participacion es un derecho humano: todas las personas tienen derecho a participar e influir
en los procesos de toma de decisiones que determinan la vida econdmica, social y cultural de su
comunidad y pais, y los Estados tienen la obligacion legal de asegurar la participacion de la
comunidad en todos los procesos de gestion de datos y toma de decisiones. Los titulares de
derechos también tienen derecho a liderar sus propias actividades de investigacién y monitoreo
destinadas a avanzar sus derechos humanos, sin amenazas, acoso o interferencia del Estado,
actores corporativos u otras entidades poderosas. Todos los procesos que afectan directa o
indirectamente los derechos humanos que no son participativos son ilegitimos desde la
perspectiva de los derechos humanos.

Ademads de ser un derecho humano, la participacidén es necesaria para la realizacidn de los
derechos econdmicos, sociales y culturales. Los titulares de derechos saben en forma directa
cémo funciona el disfrute de los derechos econdmicos, sociales y culturales sobre la base de sus
experiencias reales, lo que constituye informacién vital que garantiza la consideracion en
procesos de toma de decisiones. Al valorar e incorporar el saber, los conocimientos y las
experiencias reales de los titulares de derechos, los Estados pueden mejorar la calidad de los
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datos que producen, asegurando que sean pertinentes, e incrementar la representatividad de
los datos, por ejemplo, identificando mejor a los grupos e interseccionalidades marginadas.

La participacidén también tiene que ver con el poder. Los procesos de monitoreo y de gestion de
datos de derechos humanos controlados exclusivamente por el Estado u otros actores
poderosos tienden a replicar las dindmicas de poder que existen en la sociedad. Esto explica por
qgué el saber y los conocimientos de los titulares de derechos, especialmente de los mas
marginados, son facilmente ignorados en los procesos de monitoreo y de gestion de datos. Por
ello, participar es mds que solo hacer oir la voz propia o influir en una decisién: es una manera
de cuestionar las asimetrias de poder que contribuyen a la marginacién de grupos.

I. PARTICIPACION Y PODER

En su informe sobre el derecho a la participacion de las personas que viven en condiciones de
pobreza,'® Magdalena Sepulveda, ex Relatora especial de Naciones Unidas sobre la extrema
pobreza y los derechos humanos, argumenta que la falta de poder es, en su esencia, la
incapacidad de participar. Explica que existe un circulo vicioso en el que quienes tienen menos
probabilidades de disfrutar de sus derechos también son quienes son menos capaces de
participar, lo que, a su vez, puede causar una mayor negacion o privacion de derechos, debido a
la falta de oportunidades de influir y dar forma a leyes, politicas y otras intervenciones que
podrian haber tenido un efecto positivo sobre el disfrute de los derechos humanos.

Por ejemplo, alguien a quien se le ha negado el derecho a la educacién podra no tener el nivel
de alfabetizacidon funcional necesario para participar en procesos de monitoreo y de gestion de
datos como se llevan a cabo hoy (esto es en si problematico y dichos procesos se deben disefiar
de manera tal de facilitar la participacién de las comunidades afectadas de acuerdo con su nivel
de alfabetizacién funcional). Sin embargo, sin la participacién de las personas que no han
recibido ninguna educacion formal o solo recibieron educacion deficiente, las leyes de
educacion, las politicas y otras intervenciones no podran apuntar adecuadamente a quienes se
encuentran mas excluidos de los sistemas educativos, creando un ciclo que perpetua la
marginacion y la exclusién.

De manera similar, las decisiones sobre la tierra, la vivienda y los recursos naturales suelen
tomarse sin la participacién constructiva de las comunidades que resultaran afectadas, por lo
gue tienden a responder a los intereses de empresas o del gobierno, y no a las necesidades de
las comunidades. El miembro de la Red-DESC International Accountability Project lo explico:
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“ Los proyectos mads destructivos y de mayor riesgo se sitlan siempre en las
comunidades mas marginadas econdmica y politicamente. Las
comunidades que se enfrentan a abusos originados en el desarrollo suelen
tener limitado poder politico y econédmico en sus paises y no tienen a los
espacios de informacidon y toma de decisiones donde tienen lugar las
decisiones relacionadas con el desarrollo. [...]** ,’

En consecuencia, la falta de participacion es un signo de falta de disfrute de los derechos
humanos. Quienes tienen menos probabilidades de disfrutar de sus derechos econémicos,
sociales y culturales son quienes tienen mas probabilidades de ser excluidos de los procesos de
monitoreo y de gestidn de datos, en particular dado que dichos procesos pueden ser percibidos
como de naturaleza algo técnica (en algunos casos son disefiados y promovidos activamente
como tales, lo que, en si mismo, constituye una decisidn politica sobre qué es realmente
importante, en este caso a favor de los tecnicismos y en contra de la participaciéon de los
titulares de derechos). Es un circulo vicioso que debe ser corregido por medio de medidas
destinadas a aumentar y mejorar la calidad de la participacidon de acuerdo con un enfoque
basado en los derechos humanos. Dichas medidas deben incluir asegurar que los procesos de
monitoreo y de gestidn de datos sean disefiados especificamente para priorizar la participacion
de las comunidades afectadas y los grupos mas marginados, incluyendo eliminando las barreras
a la participacion, por ejemplo, como se mencioné anteriormente, asegurando que, cuando
corresponda, tales procesos no sean de naturaleza técnica ni exijan habilidades y
conocimientos que las comunidades puedan carecer debido a la discriminacién sistémica. En
ultima instancia, los procesos de monitoreo y de gestidon de datos deben disefiarse para
satisfacer las necesidades de los titulares de derechos y no al revés.

Un enfoque basado en los derechos, afirma Sepulveda, puede y debe subvertir la dindmica de
poder que sirve para excluir a los titulares de derechos de los procesos politicos. "La
participacién es un medio de hacer frente a las formas de dominacién que restringen la agencia
y la libre determinacion de las personas", afirma Sepulveda. "Otorga a las personas que viven
en la pobreza poder sobre las decisiones que afectan a sus vidas, transformando las estructuras
de poder existentes en la sociedad y permitiendo un goce de los derechos humanos mayor y
compartido de manera mas amplia".
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LA TRANSFORMACION A TRAVES DE LA PARTICIPACION: LA PERSPECTIVA DE
LA ABUELA

En Canadj, la Oficina de Columbia Britanica del Comisionado para los Derechos
Humanos (BCOHRC) publicé un informe como aporte al desarrollo de una ‘iniciativa
politica para recoger datos basados en la raza, de indigenas y otros datos
desagregados a fin de abordar el racismo sistémico’. El informe propone basar la
recogida de datos en un enfoque centrado en cuidar, en lugar de controlar.

Gwen Phillips, del pueblo ktunaxa, miembro de la BC First Nations Data Governance
Initiative, a quien se cita en el informe, afirma que: ‘Los gobiernos de las Primeras
Naciones no desean operar con la mentalidad Gran Hermano’, sino ‘tenemos que
saber porque nos importa’. Este enfoque se denomina la ‘perspectiva de la abuela’ y
se centra en la ‘importancia de la relacién: reimaginar las relaciones de la comunidad
en la que se realiza la recogida de datos y dar prioridad a esas relaciones como
proceso y producto, a medida que los gobiernos y las organizaciones avanzan hacia
la recogida de datos para abordar las desigualdades sistémicas’. Este foco sobre la
transformacion del proceso y de la relacién entre el Estado y la comunidad permite
la confianza mutua, la cooperacion y el respeto. De esta manera, ‘el cambio en la

relacion precipita el cambio en el sistema’.

Il. LOS ACTORES NO ESTATALES Y LA PARTICIPACION

Las asimetrias de poder también influyen en los procesos de monitoreo no oficiales que afectan
los derechos econdmicos, sociales y culturales, como los que llevan a cabo empresas,
académicos e investigadores, periodistas, ONG, ONGI, y organizaciones internacionales y
regionales.

Por ejemplo, las empresas privadas que llevan a cabo proyectos de infraestructura o extractivos
(por ej. De mineria) o cualquier otra operacion que tenga repercusiones sociales y ambientales
tienen la responsabilidad y la obligacidon legal de realizar diligencias debidas para evaluar todos
los impactos ambientales, sociales y de derechos humanos. Los procesos de diligencia debida
requieren la participacion constructiva de las comunidades que pueden verse afectadas por un
proyecto, de acuerdo con el derecho internacional sobre el derecho a la autodeterminacion!®,
los Principios Rectores de la ONU sobre las empresas y los derechos humanos??3, y otras guias

104

internacionales'®* que sirven como orientacidn minima sobre cudndo, dénde y cémo las
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empresas deben buscar la participacion de los titulares de derechos como parte de su
obligacion de respetar los derechos humanos. Como se ilustra a continuacion, los proyectos
gue afectan a poblaciones indigenas solo deben ser llevados a cabo con su consentimiento
‘libre, previo e informado’1%. Sin embargo, varios miembros de la Red-DESC, en particular
grupos indigenas que dependen de la tierra y los recursos naturales para su subsistencia y su
bienestar, destacan que las evaluaciones de impacto se realizan sin la participacidn constructiva
de la comunidad (algunas veces sin ningun tipo de participacién) debido a la relacion desigual
de poder que existe entre las empresas y las comunidades. Cada vez es mas frecuente que
empresas privadas asuman el papel tradicional del Estado no solo como proveedor de bienes y
servicios publicos, sino como arbitro de procesos destinados a entregar productos de
desarrollo. Y cuando los intereses privados estan en conflicto con las prioridades de la
comunidad, las consecuencias pueden ser devastadoras desde el punto de vista de los derechos
humanos.1%¢

De la misma manera, los proyectos y el trabajo programatico liderado por ONG y ONGI que
estdn separadas de las comunidades y, por ello, no abordan sus necesidades relacionadas con
los derechos humanos, por ejemplo, porque el proyecto es definido por el donante, no estan en
consonancia con los derechos humanos.

lIl. DE LA PARTICIPACION A LA PROPIEDAD

Con frecuencia la participacion es superficial o se reduce a ciertos eventos, como la realizacion
de consultas, el intercambio de informacidén con comunidades o el uso de recogedores de datos
de la comunidad. Esto no es suficiente. La participacion, desde la perspectiva de los derechos
humanos??’, debe ser ‘activa, libre y significativa’'%®. En su informe sobre la participacién de
2014, Catarina de Albuquerque, la ex Relatora especial de Naciones Unidas sobre el derecho
humano al agua potable y al saneamiento, establece los elementos de la participacion activa,
libre y significatival®, a saber:

e Involucrar a las personas en el establecimiento de las reglas de participacion: Los
titulares de derechos deben poder determinar los términos y modos de su participacion
desde el inicio en lugar de que sean otros quienes los definan.

e Crear espacios y oportunidades para la participacion: Los Estados deben crear espacios
formales e informales de participacion, dejando decidir a los titulares de derechos la
forma y la sustancia de su participacion.

e Capacitar a las personas para acceder a los procesos participativos y eliminar las
barreras que enfrentan: Los Estados deben ser proactivos al asegurar que los titulares
de derechos puedan acceder a espacios de participacion, eliminando las barreras que no
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les permiten participar, como el idioma, la alfabetizacién, los horarios de reunidn, la
sede, el registro anticipado y el acceso fisico, y los plazos breves de participacion.

e Garantizar la participacion en condiciones de libertad y seguridad La participacién
debe ser practicada libremente por los titulares de derechos, es decir, con su
consentimiento y sin ninguna forma de coaccién o condiciones, como obligarlos a
participar a riesgo de perder acceso a servicios publicos. Los titulares de derechos,
incluyendo los de grupos estigmatizados, deben poder dar su opinidn, hablar sobre sus
experiencias, cuestionar y criticar al gobierno sin temor a represalias.

e Asegurar el acceso a la informacidn para que las personas puedan formarse una
opinidn: Véase mas informacion en la seccidn sobre accesibilidad y disponibilidad.

e Ofrecer oportunidades razonables para influir en la toma de decisiones: Los procesos
participativos que tienen como objetivo realizar los derechos econdmicos, sociales y
culturales deben tomar en cuenta las opiniones de los titulares de derechos y estos
ultimos deben poder influir en la toma de decisiones.

e Explicar qué propuestas fueron tomadas en cuenta y por qué (o por qué no).

Estos elementos de la participacion libre, activa y significativa se aplican tanto a procesos de
monitoreo y de gestidn de datos como a otros procesos politicos, y se aplican a todas las etapas
del ciclo politico, desde el disefio, pasando por la implementacion, hasta la evaluaciéon. Ademas
de los elementos indicados anteriormente, los miembros de la Red-DESC identificaron las
siguientes caracteristicas clave de la participacidn de la comunidad en procesos oficiales de
monitoreo y gestion de datos:

Las comunidades deben definir la agenda y apropiarse de los procesos de monitoreo y gestion
de datos. Las comunidades deben participar desde el principio e intervenir en el disefio y la
planificacion de todas las politicas, proyectos o intervenciones a fin de asegurar que los datos
utilizados para informar las decisiones aborden las necesidades de las comunidades y defiendan
su visién de los derechos humanos, la justicia social y el desarrollo. Concretamente, esto
significa que las comunidades deben definir los objetivos y los criterios empleados para
determinar el éxito del proceso, incluyendo el desarrollo de indicadores y cotas de referencia, si
corresponde. Las comunidades también deberian decidir los métodos de recogida de datos y
cémo se analizaran, accederan y emplearan los datos, y por quién, cuando y dénde. Las
comunidades tienen derecho a participar como lo deseen y deberian decidir el papel que
tendran en los procesos de recogida de datos, siendo que pueden requerir una contribucién
importante de tiempo, recursos y aportes técnicos de actores externos. Sin embargo, incluso en
los casos en los que la recogida de datos es llevada a cabo por actores externos, las
comunidades deben tener el control de los parametros dentro de los cuales se realiza la
recogida de datos y sobre cdmo se utilizan los datos.
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Las comunidades deben poder influir y controlar realmente los procesos oficiales de
monitoreo y gestion de datos. Respecto de la definicidn de la agenda, cuando las comunidades
plantean problemas con su disfrute de los derechos econdmicos, sociales y culturales
fundamentales, por ejemplo, si sienten que estan siendo discriminadas en el acceso a la
educacion primaria, los érganos publicos tienen la obligacion de adoptar medidas para eliminar
esa discriminacion, lo que requerird un trabajo de monitoreo y la presentacion de pruebas para
elaborar las medidas politicas apropiadas. En los casos que no se refieren a derechos
fundamentales, serd el Estado quien debera explicarles a la comunidades por qué no adoptara
medidas sobre los problemas que planteen.

Los procesos de monitoreo y gestion de datos deben ser transparentes para las comunidades.
Las iniciativas de recogida de datos siempre deben rendir cuentas a las comunidades en las que
se recopilan los datos. La participacidn significativa de la comunidad requiere de la rendicién de
cuentas frente a la comunidad en cada uno de los pasos del proceso de monitoreo y gestion de
datos. Los datos deben ser verificados por quienes viven en la comunidad, y los Estados y
demas actores deben informar qué acciones realizaron o realizaran sobre la base de los datos
recogidos. Dicha informacién debe proporcionarse en forma oportuna y de maneras que
simplifiquen los datos y los vuelvan accesibles.

Las comunidades deben ser colocadas en una posicion que les permita llevar a cabo sus
propias iniciativas de monitoreo y recogida de datos. Debido a la marginacion de las
comunidades causada por la desigualdad estructural, las comunidades con frecuencia requieren
de actores externos, como ONG o funcionarios publicos, para que faciliten la participacion en
los procesos de monitoreo y gestidon de datos, y en los procesos politicos mas generalmente. Es
necesario cuestionar esto capacitando a las comunidades para que lleven a cabo sus propias
iniciativas de monitoreo y recogida de datos, libres de influencias externas, incluyendo
capacitacién para que puedan producir, analizar, utilizar y preservar mas y mejores datos de
calidad. Los resultados de esas iniciativas de monitoreo y gestion de datos deben ser
reconocidos por los drganos publicos y, cuando corresponda, estos Ultimos deberian usar los
datos generados por la comunidad para tomar decisiones politicas. Esto es especialmente
importante respecto del monitoreo por parte de la comunidad de la implementacion de
programas o politicas publicas, que se realiza en muchos paises, en particular respecto de los
servicios de salud y educacién. Estos esfuerzos deberian ampliarse y recibir el apoyo adecuado
y, cuando corresponda, institucionalizarse.
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LA ‘PROPIEDAD DE LA COMUNIDAD’ EN ACCION

Christiana Louwa, miembro del Consejo de la Red-DESC, de la comunidad indigena
elmolo y World Forum of Fisher People, Kenia, cuenta: “En el lago Turkana, Kenia, las
comunidades locales saben mucho sobre la pesca. En las comunidades indigenas, las
mujeres se ocupan de conservar y transmitir las historias a las generaciones futuras
por via oral.

“ Pero ese saber indigena no es documentado por el gobierno ni se lo
refleja en las politicas referidas a los pescadores de pequefia escala.
En cambio, el gobierno quiere imponernos sus datos de empresas.
Todos los grupos (tanto nosotros como una empresa) solo quieren
utilizar los datos a los que estan acostumbrados, con los que
se sienten comodos. Y esto no es facil. ,’

Otro problema es que los datos no vuelven a la gente. Por ejemplo, en una
conferencia me enteré de que los peces del lago Turkana tenian gusanos. jEsto es
algo que la gente del lago que come esos peces tiene que saber! Pero a los
investigadores no se les habia ocurrido llevarle esa informacién a la gente.

Por ultimo, el lenguaje de las negociaciones internacionales es problematico para
nosotros. Rechazamos el término “partes interesadas”. Nosotros somos “titulares de
derechos”. Las conferencias no deberian ponernos en una negociacién al mismo
nivel que una empresa pesquera que quiere acceder a nuestras aguas, porque
nuestros derechos [humanos] deberian tener prioridad respecto de sus derechos
[corporativos].

“ Otro problema es que solo priorizan los datos cientificos y no los de la
comunidad. Esto deja de lado a las comunidades, que normalmente
no pueden recoger datos cientificos. Por eso quiero que tengamos
nuestros propios datos, es decir, datos pedidos por nosotros,
analizados por nosotros y presentados por nosotros ante el ,,
mundo.
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IV. LA SOBERANIA DE DATOS

Ademads de reconocer la importancia de la participacidn libre, activa y significativa en los
procesos de gestidn de datos oficiales como se describidé anteriormente, los miembros de la
Red-DESC expresaron la necesidad de alentar y posibilitar modelos de gobernanza de datos
basada en la comunidad, si las comunidades asi lo desean. Como dijo una de nuestras
miembras: “Quiero que tengamos nuestros propios datos, es decir, datos pedidos por nosotros,
analizados por nosotros y presentados por nosotros ante el mundo” (véase mds a
continuacion)°,

Un posible modelo de gobernanza de datos basada en la comunidad es el del movimiento Indigenous
Data Sovereignty (soberania de datos indigenas), que busca abordar las deficiencias de los procesos de
recogida de datos de los Estados y fortalecer las instituciones tradicionales e indigenas. La soberania
de datos indigenas (SDI) es el ‘derecho de una nacidn, un grupo de personas o un individuo a
ejercer control sobre la gobernanza de la recogida, la aplicacién y la propiedad de los datos’*!?,
Es una parte importante de la autonomia y el autogobierno indigenas, que constituyen en si
mismos parte del derecho a la autodeterminacion de los pueblos indigenas.

La SDI fue desarrollada por pueblos indigenas a fin de satisfacer sus necesidades relacionadas
con los datos para tomar decisiones sobre los temas que son importantes para ellos; asi como
los Estados necesitan datos para informar sus politicas en el ambito nacional, en primer lugar,
para poder gobernar efectivamente y, en segundo lugar, porque los datos oficiales no suelen
representar bien ni satisfacer las necesidades de derechos humanos de los pueblos indigenas
(porque, por ejemplo, constituyen una minoria o, lo que ocurre con mas frecuencia, porque las
mismas asimetrias que marginan a grupos dentro de la sociedad influyen en los procesos de
gestidon de datos). Rainie y otros lo explican de la siguiente manera:

“ Las naciones indigenas necesitan datos sobre sus ciudadanos,
comunidades, tierras, recursos y cultura para tomar decisiones
informadas. Sin embargo, pocos organismos de estadisticas oficiales,
investigadores y recopiladores de datos hacen concesiones significativas
respecto de los derechos indigenas en relacion con los datos indigenas. A
pesar de que son los titulares de derechos respecto de los datos sobre o
para ellos, los pueblos indigenas de los Estados naciones siguen estando
en la periferia de los canales de poder por medio de los cuales se toman

decisiones con consecuencias sobre las estadisticas indigenas!2. ,’
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PRINCIPIOS CLAVE DE LA SOBERANIA DE DATOS INDIGENAS

Los pueblos indigenas luchan para lograr la SDI de dos maneras principales:
descolonizando los datos e indigenizando la gobernanza de los datos.

Descolonizar los datos es el proceso por el cual los pueblos indigenas:

reemplazan normas y prioridades externas y no tribales con sistemas tribales que
definen los datos, controlan cémo se recogen e influyen sobre cdmo se utilizan. El
resultado son conclusiones (derivadas tanto de los datos externos recogidos sobre
pueblos indigenas como de los datos internos producidos por las naciones indigenas)

que reflejan las ideas de estos pueblos!!®

Descolonizar los datos también tiene que ver con que los pueblos indigenas puedan
cambiar e influir en el relato sobre ellos. Un articulo publicado en el Montana Policy
and Budget Center destaca lo siguiente:

“ Ocurre con demasiada frecuencia que los datos son recogidos y
presentados de una manera que perpetua el relato de la pobrezay la
necesidad, pintando un retrato de disparidad y déficit. Desde los
datos de salud, pasando por los indicadores econdmicos, hasta los
logros educativos, la recogida y la presentaciéon de datos
convencionales dejan poco espacio para presentar las numerosas
fortalezas de los pueblos indigenas**“. 9%

| Indigenizar la gobernanza de datos es el proceso complementario de:

“ implementar una mayor soberania de datos indigenas. Es el acto de
aprovechar los valores, principios y mecanismos tribales (las maneras
indigenas de saber y hacer) y aplicarlos a la gestion y el control ,’

del ecosistema de datos de una nacidn indigena'®.

FUNDAMENTO JURIDICO DEL PRINCIPIO DE PARTICIPACION

El principio de participacidn estd arraigado en el derecho a participar en la direcciéon de los
asuntos publicos, que esta consagrado en el Pacto Internacional de Derechos Civiles y
Politicos!!®. Este derecho, segln sefiala el Comité de Derechos Humanos (CCPR), ‘cubre todos
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los aspectos de la administracion publica, y la formulacién e implementacion de politicas en el
ambito local, regional, nacional e internacional’*'’. El derecho a participar se debe comprender
en el sentido mas amplio posible para incluir no solo la participacion en procesos democraticos,
como elecciones y referendos, sino también en todos los procesos politicos que afectan los
derechos econdmicos, sociales y culturales. La observacion general del CCPR sobre el derecho a
participar no brinda detalles acerca de la participacion en tales procesos, con la excepcion del
ambito local, sobre el que establece:

Los ciudadanos pueden participar directamente asistiendo a asambleas populares facultadas
para adoptar decisiones sobre cuestiones locales o sobre los asuntos de una determinada
comunidad por conducto de 6rganos creados para representar a grupos de ciudadanos en las
consultas con los poderes publicos!*,

Sin embargo, en las observaciones generales que tratan sobre los derechos econémicos,
sociales y culturales, los érganos de tratados siempre enfatizan el derecho a participar como
una obligacion de los Estados en la aplicacion de las disposiciones sustantivas. Por ejemplo, en
su observacion general sobre el derecho a la seguridad social, el CESCR establece lo siguiente:
‘Los beneficiarios de los planes de seguridad social deben poder participar en la administracién
del sistema’!%, Y en su observacién general sobre el derecho a la salud sexual y reproductiva, el
CESCR exige a los Estados adoptar y aplicar una estrategia nacional ‘concebida, periddicamente
revisada y supervisada mediante un proceso participativo y transparente’?°,

El derecho a participar es un derecho bien establecido consagrado en tratados internacionales
de derechos humanos que se aplican a grupos y contextos especificos, a saber:
e Convencién para la Eliminacién de todas las formas de Discriminacién contra la Mujer'’
e Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad'®
e Convencion Internacional sobre los Derechos de Todos los Trabajadores Migratorios y
sus Familiares'®
e Convencién Internacional sobre la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién
Racial'®

e Declaracién de Naciones Unidas sobre los Derechos de los Pueblos Indigenas'®®

El derecho a participar también se encuentra en tratados de derechos humanos en el ambito
regionall?®. Resulta particularmente importante el Acuerdo Regional sobre el Acceso a la
Informacidn, la Participacidn Publica y la Justicia en Asuntos Ambientales en América Latina y el
Caribe (2018, Acuerdo de Escazu), un instrumento legal pionero en cuyas negociaciones
participaron numerosas miembras y miembros de la Red-DESC. El Acuerdo de Escazu reconoce
la importancia del derecho a la participacidn, junto con los derechos a la informacién y a
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acceder a la justicia en la proteccidn del medio ambiente, y para promover una vision del
desarrollo sostenible que no priorice el crecimiento econdmico por sobre las comunidades y el
medio ambiente.

La Declaracién de Naciones Unidas sobre el Derecho al Desarrollo (1986), aunque no es
legalmente vinculante, es una fuente de clara orientacion sobre la importancia de la
participacién: ‘La persona humana es el sujeto central del desarrollo y debe ser el participante
activo y el beneficiario del derecho al desarrollo’*?’. Y sobre qué constituye la participacion: el
articulo 2 (2) deja en claro que los Estados tienen la obligacién de formular politicas destinadas
a mejorar el bienestar de todas las personas ‘sobre la base de su participacidn activa, libre y
significativa’.

Con respecto a los actores corporativos, la ONU ha publicado gran cantidad de material
orientador que destaca la importancia de la participacion de la comunidad, incluyendo

128

orientacidn sobre los derechos humanos y las empresas<°, sobre el papel de las comunidades

129

en el avance de los derechos humanos en las cadenas de suministro** y sobre las relaciones de

las comunidades con los derechos humanos y el desarrollo mas en general®3°,

La soberania de los datos se basa en el derecho a la autodeterminacion segun se aplica a los
Pueblos Indigenas. El derecho a la autodeterminacion ‘es el derecho de un pueblo a determinar
su propio destino’*3!. De acuerdo con el CCPR, el derecho a la autodeterminacion ‘reviste
especial importancia, ya que su ejercicio es una condicidn esencial para la eficaz garantiay
observancia de los derechos humanos individuales y para la promocion y fortalecimiento de
esos derechos’132,

La autodeterminacién es un principio fundamental del derecho internacional y se incluye en la
Carta de las Naciones Unidas!33, en la que se enfatiza que su ‘reconocimiento universal del
principio es fundamental para el mantenimiento de la paz y relaciones amistosas entre los
Estados’. También es un derecho enumerado tanto en el Pacto Internacional de Derechos

Econdmicos, Sociales y Culturales®3*

135

como en el Pacto Internacional de Derechos Civiles y
Politicos!3®, asi como en otros instrumentos internacionales y regionales!3®.

El articulo 1 comun al PIDESC y PIDCP sobre el derecho a la autodeterminacién tiene tres
componentes: En primer lugar, ‘Todos los pueblos tienen derecho a la libre determinacién. En
virtud de ese derecho determinan libremente su condicidn politica y persiguen libremente su
desarrollo econémico, social y cultural’'3’. Como se indicé aqui, el derecho a la
autodeterminacion es un derecho colectivo que pertenece a los ‘pueblos’ y no a los individuos.

En segundo lugar, los pueblos tienen derecho a ‘disponer libremente de sus riquezas y recursos
naturales, sin perjuicio de las obligaciones que derivan de la cooperacion econdmica
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internacional basada en el principio de beneficio reciproco, asi como del derecho internacional.
En ninglin caso podra privarse a un pueblo de sus propios medios de subsistencia’3%.

En tercer lugar, asigna una obligacidn legal a los Estados de ‘respetar’ y ‘promover’ el derecho a

la autodeterminacidn, incluyendo en los territorios administrados!®.

El Comité para la Eliminacion de la Discriminacion Racial (CERD), que supervisa la
implementacion de la Convencion Internacional sobre la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacién Racial, ha comentado el derecho a la autodeterminacion, indicando que dicho
derecho tiene dos aspectos: la autodeterminacion interna y externa.

La autodeterminacidén interna, segln el CERD, se refiere a ‘el derecho de todos los pueblos a
llevar adelante su desarrollo econdmico, social y cultural sin injerencias del exterior’49, Se
relaciona estrechamente con el derecho a participar en la direccion de los asuntos publicos: se
debe permitir que todas las personas participen en el sistema y los procesos politicos que un
pueblo haya elegido para si mismo.

La autodeterminacién externa, segun el CERD, ‘significa que todos los pueblos tienen derecho a
determinar libremente su condicidn politica y el lugar que deben ocupar en la comunidad
internacional sobre la base del principio de igualdad de derechos y tomando como ejemplo la
liberacion de los pueblos del colonialismo y la prohibicidn de someter a los pueblos a toda

sujecién, dominio y explotacion del extranjero’41,

La Declaracién de Naciones Unidas sobre los Derechos de los Pueblos Indigenas (2007,
DNUDPI), que aborda las experiencias Unicas de los pueblos indigenas, reafirma el derecho a la
autodeterminacion de los pueblos indigenas#? (tanto interno como externo), en el que la
consulta y la participacion son aspectos clave. La DNUDPI afirma el derecho de los pueblos
indigenas a dar su ‘consentimiento libre, previo e informado’ antes de la adopcidn y aplicacién
de medidas administrativas o legales que puedan afectarles, como “la adopcién de politicas
legislativas o administrativas que afecten a las poblaciones indigenas” (art. 19) y “emprender
proyectos que afecten los derechos de las poblaciones indigenas a la tierra, el territorio y los
recursos, incluyendo la mineria y otros usos o explotaciones de los recursos” (art. 32). Los
pueblos indigenas también tienen derecho a ‘conservar y reforzar sus propias instituciones
politicas, juridicas, econdmicas, sociales y culturales, manteniendo a la vez su derecho a
participar plenamente, si lo desean, en la vida politica, econdmica, social y cultural del
Estado’!*3. Por ejemplo, la DNUDPI afirma la autonomia de los pueblos indigenas para

144 145

establecer y controlar sus propios sistemas educativos*** y medios
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En los ultimos afios, los pueblos indigenas han comenzado a desarrollar instrumentos propios
sobre la SDI. Por ejemplo, la Carta Te Mana Raraunga*® de la Maori Data Sovereignty Network
y los CARE Principles for Indigenous Data Governance!?’.

RECOMENDACIONES PARA IMPLEMENTAR LA PARTICIPACION

1. Los Estados deben asegurar y aplicar el derecho a participar en procesos de gestion de
datos y toma de decisiones asegurando que las comunidades puedan

e definir la agenda y apropiarse de los procesos de monitoreo y gestion de datos.

e influir y controlar realmente los procesos oficiales de monitoreo y gestién de
datos.

e llevar a cabo sus propias iniciativas de monitoreo y recoleccién de datos.

e acceder a informacién pertinente necesaria para participar en forma
constructiva en la toma de decisiones.

e Los procesos de monitoreo y gestidon de datos deben ser transparentes para las
comunidades.

2. Los Estados deben asegurar que los procesos de gestion de datos y monitoreo sean
accesibles para las comunidades, incluso adoptando medidas para ampliar la
alfabetizacién en el uso de datos y el acceso a informacion que las comunidades
necesitan para participar en forma constructiva en la toma de decisiones.

3. Los Estados deben reconocer la legitimidad de los datos generados por las comunidades
e instruir a sus oficinas nacionales de estadistica y a otros procesos de gestién de datos
y monitoreo para que utilicen dichos datos en el planeamiento y la toma de decisiones.

4. Los Estados deben desarrollar marcos/estructuras que guien la aceptacion de los datos
de las comunidades para influir en la toma de decisiones. Tales estructuras no solo
deben asegurar que los datos de las comunidades realmente se adopten, sino que,
también, proporcionan una manera sistematizada para hacerlo.

5. Los Estados deben apoyar a las comunidades en el disefio y la implementacion de
proyectos de monitoreo y en la produccidn de datos generados por la comunidad,
incluyendo de la siguiente manera:

e asegurando que las comunidades tengan los recursos para producir, analizar y
preservar mas y mejores datos

e fortaleciendo la capacidad de las comunidades para recolectar y utilizar sus
propios datos
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e asegurando que las personas que recogen esos datos en el ambito de la
comunidad, como los defensores de los derechos humanos y el medio ambiente,
puedan trabajar en forma segura y sin amenazas, acoso y represalias.

6. Ademas de reconocer la importancia de la participacidén constructiva en los procesos de
gestidn de datos oficiales como se describié anteriormente, es de suma importancia
alentar y posibilitar modelos de gobernanza de datos basada en la comunidad como la
SDI.

TRANSPARENCIA Y ACCESIBILIDAD DE LA INFORMACION

La transparencia y el derecho a la informacién son fundamentales para el disfrute de los
derechos humanos. Las personas titulares de derechos tienen derecho a conocer la situacion de
sus derechos econdmicos, sociales y culturales. Por lo tanto, junto con la sociedad civil y los
medios de comunicacion, tienen derecho a saber como, siy en qué medida los organismos
publicos estdn cumpliendo con sus obligaciones relacionadas con los derechos humanos, qué
datos estan recopilando, como y para qué los estan usando.

La transparencia y el derecho a la informacién poseen valor intrinseco, pero también son
instrumentales para garantizar los derechos humanos. La transparencia y el derecho a la
informacidn son la base del derecho a participar, dado que aseguran que las personas titulares
de derechos conozcan y cuenten con la informacidén necesaria para participar de manera
constructiva en procesos de monitoreo y gestién de datos. La transparencia y el derecho a la
informacién también son condiciones previas para asegurar la rendicidn de cuentas de los
procesos de monitoreo y gestion de datos, asi como los derechos humanos en general. Uno de
los muchos usos de los datos y la informacion sobre los derechos econdmicos, sociales y
culturales es empoderar a las personas titulares de derechos para que accedan a la justicia.

I. TRANSPARENCIA

Transparency International define la transparencia de la siguiente manera:
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“ La caracteristica de los gobiernos, compafias, organizaciones e individuos
de ser abiertos en la revelacion clara de informacion, reglas, planes,
procesos y acciones. En principio, toda persona que se desempefa dentro
de un érgano estatal o publico, gestionando o dirigiendo companias y
organizaciones, y formando parte de consejos, tiene la obligacién de
actuar de manera visible, predecible y comprensible a fin de promover la
participacion y la rendicidon de cuentas, y de permitir a terceros que
sepan facilmente qué actividades se estan llevando a cabo#®. ,,

La transparencia facilita la consciencia y el conocimiento acerca de cdmo funcionan los
procesos de monitoreo y gestion de datos. Esto es importante, porque los procesos de
monitoreo y de gestidén de datos suelen ser percibidos como algo técnico, lo que desalienta a la
gente de participar o, incluso, de comprometerse con informacién y datos importantes
relacionados con los derechos humanos. (Por supuesto, algunas veces estos procesos son
realmente técnicos o se promueven activamente como tales, lo que los vuelve inaccesibles y
opuestos al derecho a participar.) La transparencia también asegura que los procesos de
monitoreo y gestion de datos no se lleven a cabo en secreto, lo que desalienta la corrupcion y
promueve procesos que son constructivos y no solo un espectaculo, fomentando la legitimidad
y confianza publica, y de tal manera, con suerte, mejores resultados.

La transparencia abarca cdmo se toman las decisiones, quién las toma, por qué y sobre la base
de qué datos e informacidn. Esto requiere que los organismos publicos establezcan procesos
para mantener (y difundir) informacién relevante, coherente y oportuna en cada etapa del
proceso de toma de decisiones, en otras palabras, asegurando que la informacién y los datos
estén disponibles. Esto incluye la informacién y documentacion sobre algoritmos, que los
organismos publicos usan cada vez mas, con frecuencia asociados a empresas de tecnologia, en
el suministro de servicios publicos. Uno de los mayores problemas de la toma de decisiones con
algoritmos (TDA), ademas de la falta de transparencia de las asociaciones publico-privadas, es
gue los algoritmos, en particular los que incorporan el aprendizaje automatizado, suelen ser
cajas negras, es decir, incluso sus creadores no saben cdmo o sobre qué base se toman las
decisiones!#. Véase mas informacion sobre la TDA en la seccién sobre igualdad y no
discriminacion.

La transparencia es un requisito de los organismos publicos, pero también se aplica a actores no
estatales, en particular a las empresas, cuando sus operaciones afectan o es probable que
afecten los derechos econdmicos, sociales y culturales. Los Principios Rectores de la ONU sobre
las empresas y los derechos humanos, por ejemplo, aclaran que como parte de su deber de
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respetar los derechos humanos, las empresas comerciales deben comunicar externamente
como abordan los riesgos relacionados con los derechos humanos, también proporcionando
informacion accesible y adecuada®®®. Sin embargo, ocurre con demasiada frecuencia que las
empresas retienen informacion sobre proyectos planificados y sus impactos sobre las
comunidades locales, impidiendo de tal manera procesos genuinos de participacidn y consulta,
y evitando exponerse a la rendicion de cuentas!>®.

LA TRANSPARENCIA EN EL SECTOR PRIVADO PARA PREVENIR Y REPARAR
VULNERACIONES DE LOS DERECHOS HUMANOS

La transparencia y la revelacion de informacidn sobre las actividades y operaciones
de empresas comerciales han sido clave para exponer vulneraciones de los derechos
humanos.

En 2016, se filtraron 11,5 millones de archivos de la base de datos del cuarto mayor
bufete juridico offshore del mundo, Mossack Fonseca, conocidos como los ‘Panama
Papers’. Los documentos fueron obtenidos por el periddico aleman Siiddeutsche
Zeitung, que luego se los paso al International Consortium of Investigative Journalists
(ICl), el cual, a su vez, los compartid con la sociedad civil y medios de prensa de todo
el mundo. Los Panama Papers revelan las maneras en que un grupo de individuos y
grupos adinerados utilizan los regimenes tributarios offshore para evadir y evitar el
pago de impuestos y cometer delitos financieros. Como consecuencia de la
investigacion, los gobiernos hasta ahora han podido recuperar mas de mil millones
de ddlares estadounidenses en recaudacién impositival52, dinero que ahora se
puede gastar en servicios publicos.

En 2020, la Oficina de la Alta Comisionada de Naciones Unidas para los Derechos
Humanos (OACDH) publicé, después de afios de retraso (supuestamente debido a la
presién politica de Estados poderosos)153, una base de datos de empresas que
realizan actividades vinculadas a los asentamientos ilegales israelies que debilitan los
derechos econdmicos, sociales y culturales del pueblo palestino154. En una
declaracion conjunta ante el Consejo de Derechos Humanos de octubre de 2020, 11
organizaciones, incluyendo miembros de la Red-DESC, explicaron:

En la Cisjordania ocupada, que incluye Jerusalén Oriental, las empresas no solo se

benefician con sus actividades, sino que ayudan a mantener, facilitan y sostienen los
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asentamientos ilegales, permiten la anexidn de facto y contribuyen a la negacién
sistematica de los derechos fundamentales del pueblo palestino, incluyendo la
autodeterminacion y el acceso a la tierra y recursos, con efectos socioeconémicos
devastadores®>>

La publicacién de la base de datos, segin destacaron las organizaciones en la misma
declaracion:

constituye una medida critica para asegurar que los actores corporativos respeten

los derechos humanos, el medio ambiente y el derecho internacional.

“ La supervision de la participacion empresaria en las vulneraciones de
los derechos humanos por medio de herramientas como la Base de
Datos de la ONU [es un] desarrollo significativo en los esfuerzos
internacionales para frenar la explotacidn corporativa de las
situaciones de ocupacion y conflicto, que suelen estar plagadas de
impunidad y violaciones de los derechos humanos*>® ,’

Vale sefialar que la actualizacion de la base de datos sigue

bloqueada a pesar de que la resolucién original del Consejo de Derechos Humanos
31/36 (2016) ordenaba una actualizacién anual por parte de la Oficina de la Alta
Comisionada.

Il. DERECHO A LA INFORMACION

Asegurar el derecho a la informacion es una de las principales maneras de que disponen los
organismos publicos para garantizar la transparencia, pero también es un derecho en si mismo.
El derecho a la informacidn, también conocido como acceso a la informacidn, libertad de
informacién y derecho al acceso a la informacidn, incluye el derecho de todas las personas a
acceder a informacidn personal sobre si mismas mantenida por el Estado y a informacién de
interés publico, lo que incluye informacion relacionada con el funcionamiento de los
organismos publicos y datos oficiales. El Relator Especial sobre la promocién y la proteccién del
derecho a la libertad de opinidn y expresién, seiala lo siguiente:
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“ las autoridades intervienen como representantes del publico, que ofrecen
bien publico; por ello, en principio, sus decisiones y acciones deben ser
transparentes. Una cultura del secreto es aceptable Unicamente en casos
muy excepcionales, cuando la confidencialidad puede ser fundamental
para la eficacia de su labor. Por consiguiente, existe un fuerte interés
publico en la divulgacion de algunos tipos de informacion. Ademas, el
acceso a determinados tipos de informacién puede influir en el goce de
otros derechos por las personas. En tales casos, la informacién solo

puede considerarse reservada, como mucho, en circunstancias ,’

excepcionales®’.

Los Estados pueden garantizar el derecho a la informacién de dos maneras. Ambos métodos
presuponen que la informacién y los datos estan disponibles, es decir, que los organismos
publicos han mantenido registros relevantes, oportunos y coherentes, y que todos los datos
producidos cumplen con las normas indicadas en la seccion sobre datos de alta calidad.

En primer lugar, los Estados deben ocuparse en forma proactiva de que la informacion y los
datos oficiales estén disponibles al publico, por ejemplo, publicindolos en Internet.

En segundo lugar, los Estados deben establecer procesos mediante los cuales las personas
titulares de derechos puedan solicitar acceso a la informacion. Por ejemplo, en los lugares
donde las instituciones estatales tienen escasa capacidad técnica para gestionar y difundir la
informacidn, los Estados deben crear procesos claros, simples y de bajo o cero costo para
solicitar datos e informacién de cualquier organismo publico. Los pedidos de informacién se
deben responder de manera oportuna y honesta, y, si se niegan, se deben indicar razones que
cumplan con las restricciones permitidas por el derecho internacional (véase mas informacion
sobre las limitaciones en la seccién sobre el fundamente juridico). El primer método deberia ser
el procedimiento estandar para toda la informacién y datos mantenidos por el Estado y datos
gue sean de interés publico, incluyendo informacion y datos sobre derechos econdémicos,
sociales y culturales.

DATOS TELEFONICOS EN ASENTAMIENTOS INFORMALES

Cuando actores no estatales llevan a cabo actividades o funciones cuasi estatales
respecto de los derechos econdmicos, sociales o culturales, como, por ejemplo,
proveer servicios privados de atencién médica, estan sujetos a las mismas
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obligaciones legales que los organismos publicos en términos de asegurar el derecho
a la informacién.

Un ejemplo que ilustra esta situacion es el caso promovido por AClJ en Argentina; la
organizacion presenté con éxito una demanda legal contra una compania telefdnica
(Telefénica Sociedad Anénima) ordenado la revelacion de informacién sobre el
suministro de servicios en asentamientos informales del area metropolitana de
Buenos Aires. El reclamo legal fue posterior a una resolucién de la Agencia de Acceso
a la Informacion Publica que ya habia determinado que la compaiiia tenia el deber
de revelar informacién sobre el suministro de servicios en asentamientos informales.

ACI) presentd una solicitud de informacion debido a la negativa de la compaiiia de
proporcionar servicios de Internet y telefénicos en asentamientos informales. La
organizacién planeaba utilizar las pruebas obtenidas por medio del pedido de
informacidén para defender el derecho de los residentes de asentamientos
informales al disfrute del acceso a la Internet en igualdad de condiciones que el
resto de la poblacién.

Durante el procedimiento administrativo, la compaiiia afirmé que no estaba
obligada a proporcionar informacion georreferenciada sobre el servicio telefénico ni
informacidén sobre el suministro del servicio de Internet.Sin embargo, el organismo
nacional que garantiza el cumplimiento de la Ley de acceso a la informacién publica
nro. 27.275 determind que la compaiia es sujeto de obligaciones respecto de dicha
Ley y de la Ley digital nro. 27.078 de Argentina, obligdndola a proporcionar toda la
informacidn solicitada. A pesar de que la resolucion era vinculante, la compania no la
cumplié.

Frente a esta situacién, AClJ se dirigio al tribunal, aduciendo que es responsabilidad
del Poder Judicial garantizar el derecho al acceso a la informacion de todas las
personas (y, en especial, de los grupos marginados) dada la continua reticencia de
parte de la compaiiia que provee servicios publicos. El caso ilustra las obligaciones
de las entidades privadas respecto de la recoleccién y publicacion de los datos que
poseen cuando conciernen al acceso a servicios publicos por parte de grupos que

experimentan discriminacion en el acceso a sus derechos.

[1l. ACCESIBILIDAD DE LA INFORMACION Y LOS DATOS

El derecho a la informacidn requiere que los Estados hagan todos los esfuerzos posibles para
‘asegurar el acceso facil, agil, efectivo y practico a dicha informacion’>8, lo que incluye
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garantizar que los pedidos de informacidn sean sin costo o que los costos no sean un
impedimento para el acceso. Efectivamente, no deberia haber barreras, ya sean
administrativas, fisicas o financieras, para el acceso a los datos.

BARRERAS AL ACCESO A LA INFORMACION

A pesar del hecho de que el derecho internacional sobre los derechos humanos es
claro respecto de que todas las personas tienen derecho a la informacién y que mas
de 120 paises de todo el mundo han adoptado amplias leyes referidas al derecho a la
informacion, abarcando a casi el 90 por ciento de la poblacién mundial*®?, la realidad
en el terreno es que los grupos marginados (y en algunos casos los defensores de los
derechos humanos) siguen enfrentando barreras considerables para acceder a
informacidn vital que les podria ayudar a asegurar sus derechos econdmicos,
sociales y culturales.

En algunos casos, aunque existen marcos legales y politicos amplios que aseguran el
derecho a la informacidn, las personas titulares de derechos tal vez no conocen su
derecho y, aunque si estén al tanto, no saben como acceder en la préctica a la
informacion.

Con frecuencia el costo de las solicitudes de libertad de informacidn es
excesivamente elevado para quienes viven en situacidon de pobreza. La brecha digital
puede ser una barrera, en particular para los grupos mas pobres o mas marginados,
los que puede no tener acceso a herramientas digitales para solicitar o recibir
informacién que los gobiernos tienden a proporcionar en formatos digitales. Aunque
los Estados garanticen el derecho a la informacién en el ambito nacional y regional,
en el dmbito local, que es donde tienden a tomarse las decisiones que afectan a las
personas titulares de derechos, no existe un derecho efectivo a la informacion.

Finalmente, muchos miembros de la Red-DESC, especialmente movimientos sociales,
han planteado su preocupacidn acerca de la inaccesibilidad de la informacién sobre
proyectos de desarrollo o corporativos, incluso cuando la solicitan por medio de
solicitudes formales. La falta de informacion pertinente, actual y completa sobre los
impactos de los proyectos de desarrollo, con frecuencia en violacién del derecho al
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consentimiento libre, previo e informado**®, impide que las comunidades puedan

participar en procesos de consulta y toma de decisiones, y dar o negar su
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consentimiento cuando ello es necesario. Aunque los actores comerciales privados
tienen el deber de revelar informacidn acerca de sus operaciones, la falta de un
sistema claro y accesible y los mecanismos de control débiles o no existentes
impiden que las comunidades accedan a informacion vital que les afecta
directamente. En otros casos, los Estados son renuentes a proporcionar informacién
sobre proyectos de desarrollo que tienen lugar en areas que se consideran de ‘alto
riesgo’ para la seguridad nacional®?,

El derecho a la informacién, ademas de ser un derecho en si mismo, también es una condicidn
previa para el disfrute de los derechos humanos y es clave para asegurar la transparencia, la
participacién y la rendicion de cuentas. Por lo tanto, no basta con que las personas titulares de
derechos tengan derecho a acceder a datos y a informacidn, sino que esa informacidn debe ser
accesible; de lo contrario las personas no pueden leerla, comprenderla o utilizarla, por lo que
no es ni util ni aprovechable.

No existen estandares de accesibilidad aplicables en forma universal cuando se trata de
informacién y datos (aunque las cosas estan un poco mas claras respecto de los datos; véase
recuadro sobre los datos abiertos a continuacion). Sin embargo, existe un cierto nivel de
consenso respecto del hecho de que la informacion digital debe estar disponible en un formato
abierto (publico), por ejemplo, .txt., .pdf., .html., o .csv. De otra manera, la accesibilidad se
debe comprender en relacién con quién accede, por qué y con qué fines. Diferentes grupos y
comunidades requeriran diferentes adaptaciones. Quienes hablan idiomas minoritarios
necesitaran acceso a la informacién en su idioma; las personas mayores y quienes no tienen
acceso (o tienen acceso limitado) a Internet tal vez necesiten copias impresas de la informacion
y los datos; las personas con discapacidades pueden requerir informacion en Braille, letras
grandes, formatos de audio o de lectura facil, por ejemplo. Cuando los grupos estdn protegidos
bajo los derechos a la igualdad y la no discriminacion, la omisién de adaptar la informacidn a
sus necesidades restringe su derecho a la informacién, lo que se puede considerar
discriminatorio.

A fin de volver mas accesibles la informacién y los datos sobre los derechos econémicos,
sociales y culturales, los Estados pueden utilizar diversas estrategias para difundir informacion y
datos. Por ejemplo, pueden utilizar diversos medios de comunicacién (correo electrdnico, sitios
web, medios masivos de comunicacidn, pizarras, carteles y volantes), crear organismos publicos
para avanzar la comprensién publica de la informacidn y los datos, aumentar los niveles de
alfabetizacion digital y empoderar a las personas titulares de derechos y a las comunidades
afectadas para que puedan comprender y utilizar los datos y la informacion.
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DATOS ABIERTOS

De acuerdo con la organizacién Open Definition, los datos abiertos son datos no
personales que se pueden utilizar libremente, modificar y compartir con cualquier
persona y con cualquier fin'®2. A fin de cumplir con esta definicidn, los datos abiertos

163 como los siguientes:

deben satisfacer ciertos requisitos legales y técnicos
e disponibilidad de formatos de lectura mecanica
e disponibilidad en formatos abiertos

e sin restricciones de acceso

e debe ser de dominio publico o tener una licencia abierta.

El movimiento Open Data (Datos Abiertos) incluye todo tipo de datos de todos los
sectores, en particular de la ciencia y, cada vez m3s, de gobiernos, lo que se conoce
como ‘Open Government Data’. El movimiento Open Government Data (OGD) se
basa en la idea de que los datos oficiales pertenecen al publico, son un bien publico
y, por ello, deben ser Datos Abiertos y estar disponibles para su uso por parte de
todas las personas con cualquier fin. OGD promueve un gobierno mas transparente,
capaz de rendir cuentas, eficiente, reactivo y efectivo, y tiene un papel clave a la
hora de apoyar medidas para la realizacién de los derechos econdmicos, sociales y
culturales, como empoderar a las personas titulares de derechos, mejorar la
eficiencia y la efectividad de los servicios publicos, buscar soluciones innovadoras
para los problemas econdmicos, sociales y ambientales, entre otros.

En 2015, se desarrollé la Open Data Charter'®* (Carta Internacional de Datos
Abiertos) y se definieron seis principios para la publicacidn de datos por parte de los
gobiernos. Los principios son:

1. Abiertos por defecto: Al igual que con el derecho a la informacion, los datos y la
informacion deben ser puestos a disposicion en forma proactiva en lugar de que
las personas titulares de derechos tengan que solicitarlos.

2. Oportunos y exhaustivos: Para asegurar su pertinencia, los datos se deben
publicar en forma rapida y completa, de ser posible en su formato original sin
modificaciones.

3. Accesibles y utilizables: Los datos deben ser legibles por maquinas y faciles de
encontrar, por ejemplo, desarrollando portales y bancos de datos faciles de usar.
Los datos también deben ser gratuitos bajo una licencia abierta, por ejemplo, las
desarrolladas por Creative Commons.

4. Comparables e interoperables: Los datos deben ser comparables en el tiempo, a
través de sectores y ubicaciones geograficas, y los conjuntos de datos deben
poder comunicarse entre ellos.

5. Para mejorar la gobernanza y la participacion ciudadana: Los datos abiertos
permiten que las personas titulares de derechos (y otras personas dentro del
gobierno) tengan una mejor idea de lo que estan haciendo los funcionarios y los
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politicos. Esta transparencia puede mejorar los servicios publicos y ayudar a que
los gobiernos rindan cuentas.

6. Para el desarrollo inclusivo y la innovacion: Los datos abiertos pueden ayudar a
impulsar el desarrollo econémico inclusivo dentro del sector publico y privado.

EL FUNDAMENTO JURIDICO DEL DERECHO A LA INFORMACION

El derecho a acceder a informacidn forma parte del derecho a la libertad de expresion, que esta
garantizado en el articulo 19 del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDEC), el
cual dice lo siguiente:

“ Toda persona tiene derecho a la libertad de expresion; este derecho
comprende la libertad de buscar, recibir y difundir informaciones e ideas
de toda indole, sin consideracion de fronteras, ya sea oralmente, por
escrito o en forma impresa o artistica, o por cualquier otro ,’
procedimiento de su eleccion?®®.

El Comité de Derechos Humanos (CCPR), encargado de supervisar la aplicacion del PIDCP, en su
Observacién General sobre el derecho a la libertad de expresion, aclara que el articulo 19
‘enuncia un derecho de acceso a la informacidon en poder de los organismos publicos’'®® que
incluye la informacidon mantenida por otras entidades (no estatales) cuando desempefian
funciones publicas. Tal informacién comprende: ‘los registros de que disponga el organismo
publico, independientemente de la forma en que esté almacenada la informacion, su fuente y
la fecha de produccién’®’,

A fin de hacer efectivo el derecho al acceso a la informacion, el CCPR recomienda que los
Estados ‘deberian proceder activamente a la incorporacién al dominio publico de la
informacion del gobierno que sea de interés publico’'®, lo que incluye hacer todos los
esfuerzos posibles a ‘garantizar un acceso fécil, rapido, efectivo y préctico a esa informacién’16°,
También recomienda promulgar los procedimientos necesarios para asegurar el derecho al
acceso a la informacion, como leyes sobre la libertad de/el derecho a la informacién. Tales
procedimientos deberian:

“ disponer que las solicitudes de informacién se tramitaran con puntualidad
y conforme a normas claras que fueran compatibles con el Pacto.
Respecto de las solicitudes de informacion no deberian percibirse
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derechos que llegaran a constituir un obstaculo no razonable al acceso a la
informacidn. Las autoridades deberian exponer las razones de cualquier
denegacion del acceso a la informacidn. Habria que establecer dispositivos
para los recursos contra las denegaciones del acceso a la informaciéon y

para las solicitudes que se hayan dejado sin respuesta®’®. ’

Aunque se supone que toda la informacidn le pertenece al publico, el PIDCP permite
restricciones del derecho a la informacion bajo un conjunto limitado de circunstancias. En
primer lugar, las restricciones deben disponerse por ley, ser necesarias y proporcionadas; en
segundo lugar, toda restriccion solo se puede imponer por dos razones legitimas, a saber:
e el respeto por los derechos o la reputacién de los demas
e |a proteccién de la seguridad nacional o del orden publico, o de la salud y la moral
publicas'"".

El derecho a acceder a la informacion publica también ha sido reconocido en los siguientes
instrumentos de derechos humanos:

e Convencidn sobre los Derechos del Nifio'"?

e Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CRPD)'"®
e Convencién Internacional sobre los Derechos de Todos los Trabajadores Migratorios y

sus Familiares'

La CRPD es importante, porque reconoce las necesidades de accesibilidad de las personas con
discapacidades respecto de la informacidn. El articulo 21 requiere que la informacidn publica
esté ‘en formatos accesibles y con las tecnologias adecuadas a los diferentes tipos de
discapacidad, de manera oportuna y sin costo adicional’, y también urge ‘a las entidades
privadas que presten servicios al publico en general, incluso mediante Internet, a que
proporcionen informacion y servicios en formatos que las personas con discapacidad puedan
utilizar y a los que tengan acceso’.

El derecho a la informacién también es un derecho humano reconocido por todos los sistemas

175 en particular por el sistema interamericano!’®. Resulta

regionales de derechos humanos
particularmente importante el Acuerdo Regional sobre el Acceso a la Informacién, la
Participacion Publica y la Justicia en Asuntos Ambientales en América Latina y el Caribe (2018,
Acuerdo de Escazu, vigente desde noviembre de 2020)'”7, un instrumento legal pionero en
cuyas negociaciones participaron numerosas miembras y miembros de la Red-DESC. El Acuerdo
de Escazu reconoce la importancia del derecho a la informacidn, el derecho a la participacién y

el derecho a acceder a la justicia en la proteccion del medio ambiente, y para promover una
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vision del desarrollo sostenible que no priorice el crecimiento econdmico por sobre las
comunidades y el medio ambiente. También es el primer instrumento vinculante que protege a
los defensores ambientales en una regién con muy elevadas tasas de penalizacién, amenazas

de seguridad y abusos de los derechos humanos contra los defensores de estos derechos’8.

RECOMENDACIONES GENERALES PARA APLICAR LA TRANSPARENCIA'Y

LA ACCESIBILIDAD DE LA INFORMACION

1. Los procesos de monitoreo y gestion de datos deben ser transparentes. Esto requiere
gue los organismos publicos establezcan procesos para mantener (y difundir)
informacidn relevante, coherente y oportuna en cada etapa del proceso de toma de
decisiones, en otras palabras, asegurando que la informacion y los datos estén
disponibles.

2. Los Estados deben asegurar el derecho a la informacion asegurando activamente que la
informacidén y los datos sobre los derechos econédmicos, sociales y culturales estén
disponibles al publico en formatos accesibles, y deben crear las condiciones necesarias
dentro de los organismos publicos para asegurar que la informacién de interés publico
se ponga a disposicion.

3. Los Estados deben eliminar todas las barreras al acceso a la informacidn, adoptando
medidas, por ejemplo, para cerrar la brecha digital, elevar los niveles de alfabetizacion
digital y funcional, reducir el costo del acceso a la informacion, asegurar que las
personas titulares de derechos sepan cémo acceder a informacidn y asegurar que el
derecho a la informacidn se extienda a todos los niveles del gobierno.
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RECOMENDACIONES PARA GARANTIZAR EL DERECHO A LA

INFORMACION:

1. Los Estados deben adoptar legislacidn referida al derecho a la informacién que cumpla
con los estdndares internacionales y asegurar que se aplique de manera efectiva. Mas
especificamente, los Estados deben crear procesos claros, simples y de costo bajo o sin
costo para solicitar datos e informacién ante cualquier organismo publico. Tales
procesos deben ser oportunos y accesibles, y deben responder bien.

2. Los Estados solo pueden restringir el acceso a la informacién cuando tal restriccidn esté
dispuesta por ley, sea necesaria y proporcionada, y solo se imponga por razones
legitimas, segun lo permite el derecho internacional y regional. Al denegar una solicitud
de informacidn, los Estados deben hacerlo por escrito, indicando las disposiciones
legales y las razones que justifican la decisién en cada caso, e informar a la persona
solicitante sobre el derecho a cuestionar y apelar la denegacion.

3. Los Estados deben asegurar que existan mecanismos para cuestionar las denegaciones
de solicitudes de informacién.

RECOMENDACIONES PARA REGULAR EL SECTOR PRIVADO:

1. Los Estados deben asegurar que los actores no estatales sean transparentes en sus
operaciones que afectan los derechos econdmicos, sociales y culturales, y que
informacidn detallada sobre sus actividades comerciales se ponga a disposicion de las
comunidades antes de buscar su consentimiento informado, asi como durante y
después de las operaciones comerciales, de acuerdo con los requisitos del CLPI. Esto
incluye informacidn sobre la naturaleza, el tamafio, el ritmo, la reversibilidad y el
alcance de cualquier proyecto o actividad propuesta; el propdsito del proyecto y su
duracion; localidad y dreas afectadas; una evaluacién preliminar del probable impacto
econdmico, social, cultural y ambiental, incluyendo riesgos potenciales; el personal que
probablemente se ocupara de la ejecucidn del proyecto; y los procedimientos que
podria incluir el proyecto.

2. Los Estados deben regular a los proveedores privados de servicios relacionados con los
derechos econdmicos, sociales y culturales, y deben asegurar que recopilen datos de
derechos humanos de alta calidad y que tales datos estén disponibles para el publico en
formatos accesibles.
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PRIVACIDAD

Los datos relacionados con los derechos humanos deben ser producidos y utilizados de manera
tal de proteger los derechos a la privacidad y la seguridad de las personas, asi como la
seguridad de sus comunidades en general. El derecho a la privacidad debe ser garantizado en
todas las funciones del Estado que involucran recopilar y tratar datos, ya sea a fin de disefiar
politicas y tomar decisiones relacionadas con los DESC o para la prestacidn de servicios publicos
que respaldan los DESC (como la salud, la educacidn, la alimentacién, etc.).

Dado que los datos de derechos humanos se refieren a personas suelen contener informacidn
sobre caracteristicas, situaciones (de salud, educativas, socioecondémicas), perspectivas y
experiencias vividas. El derecho internacional de los derechos humanos y un conjunto creciente
de leyes nacionales y regionales han introducido protecciones respecto del tratamiento!’® de
los datos personales o sensibles. A pesar de esas protecciones, la ‘edad digital’ en la que
vivimos, caracterizada por la datificacidn de la sociedad y la recoleccidn de cantidades masivas
de datos personales, significa que casi todos los aspectos de nuestras vidas son rastreados y
sometidos a tratamiento por parte de empresas privadas y Estados de maneras que no siempre
son transparentes. Esto plantea importantes problemas de privacidad y amenaza numerosos
derechos econdmicos, sociales y culturales.

. DIGITALIZACION DE LOS SERVICIOS PUBLICOS

El acceso a servicios publicos, como la atencidon médica, la educacidn y la seguridad social, suele
requerir que las personas revelen datos personales e informacidn sensible a organismos y
departamentos del Estado u otros proveedores de servicios. Los datos recolectados durante el
suministro de servicios son valiosos para monitorear el acceso a servicios y para informar la
toma de decisiones relacionada con la asignacion de recursos. Sin embargo, esos mismos datos
algunas veces se comparten con otras ramas del Estado, como la policia, que los usan para
identificar, apuntar contra y castigar a individuos. Para algunos grupos de personas, volverse
‘visibles’ para el Estado puede tener consecuencias perjudiciales. Por ejemplo, en varios paises,
los migrantes indocumentados son reticentes a buscar acceder a la atencién médica debido al
riesgo de que sus datos sean revelados a autoridades migratorias, lo que podria conducir a su
traslado o deportacién?®,

Aunque esto ya ocurria con el suministro de servicios ‘no digitalizados’, la llegada de las
tecnologias digitales condujo a un enorme incremento en la cantidad de datos personales
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recolectados y multiplicé las maneras en que los datos son tratados y compartidos, algunas
veces violando la privacidad de las personas y con consecuencias negativas para su vida. El ex
Relator Especial de la ONU sobre pobreza extrema y derechos humanos, Phillip Alston, en su
informe de 20198 sobre ‘Estados benefactores digitales’ sostuvo que existe un ‘riesgo real de
que los beneficiarios se vean obligados a renunciar a su derecho a la privacidad y a la
proteccion de datos para hacer efectivos su derecho a la seguridad social y otros derechos
sociales’. El uso de mecanismos automatizados para identificar, trazar perfiles, vigilar, apuntar
contra y castigar a personas, con frecuencia de manera discriminatoria (como se discute en la
seccion sobre igualdad y no discriminacién) es un ejemplo clave de este fendmeno.

El acceso a servicios esenciales no deberia estar condicionado a la revelacion de datos privados
o, cuando ello sea necesario, deben existir garantias para asegurar que no se viole la privacidad
de la persona, por ejemplo, regulando cdmo se deben recolectar, analizar, almacenar y
compartir los datos.

Aunque las tecnologias digitales se introducen aparentemente con el fin de volver mas efectivo
el suministro de servicios publicos, en muchos casos los juzgados y los drganos de derechos
humanos han senalado la necesidad de lograr un mejor equilibrio entre el propésito de estos
sistemas y los derechos a la privacidad y el disfrute de los DESC.
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USO ILEGAL DE SISTEMAS BASADOS EN ALGORITMOS EN LA SEGURIDAD
SOCIAL DE PAISES BAJOS

Un ejemplo es la llamada indicacién de riesgo para el sistema (System Risk
Indication, SyRlI), un sistema basado en algoritmos utilizado por el gobierno de Paises
Bajos para identificar a las personas con mayor probabilidad de cometer fraude
contra la seguridad social®. El sistema permitia a los organismos del gobierno
desarrollar ‘modelos de riesgo’ para identificar a individuos que valia la pena
investigar y para someter a tratamiento datos personales provenientes de diferentes
sectores del gobierno sobre la base de categorias como el género, los antecedentes
laborales, los impuestos, la propiedad de bienes, la educacién, el seguro de salud, los
permisos oficiales, los beneficios de asistencia social. En 2020, el Tribunal de Distrito
de La Haya fall6'®3 que el sistema no logra un equilibrio entre el interés social al que
responde la legislacion (combatir el fraude en pos del bienestar econémico) vy el
derecho de las personas afectadas por la legislacion al respeto por su vida privada.
Segun el tribunal, la informacidn producida por el sistema tenia un impacto
considerable sobre la vida de las personas cuyos datos estaban siendo sometidos a
tratamiento, sin que existieran suficientes protecciones que justificaran la
interferencia. El tribunal también determiné que la legislacién del SyRI no contenia
suficientes protecciones de la privacidad y era ‘insuficientemente transparente y
verificable’. La parte actora, de acuerdo con el Relator Especial de la ONU sobre la
pobreza extrema y los derechos humanos, también argumento que el SyRI ‘tiene un
efecto discriminatorio y estigmatizante’ debido a que se despliega en barrios de
bajos ingresos. El tribunal coincididé en que ‘existe un riesgo concreto de que SyRlI,
inadvertidamente, establezca conexiones basadas en sesgos, como un bajo nivel
socioecondmico o antecedentes de inmigracién’. El tribunal basé su decision en el
articulo 8 (derecho a la vida familiar) de la Convencién Europea sobre los Derechos
Humanos y en los principios del Reglamento General de Proteccién de Datos (RGPD,
véase mas informacidén a continuacién) vigente en la Unién Europea, que incluyen la
transparencia, la limitacion del propdsito, la minimizacion de datos, la precision, la
integridad, la confidencialidad y la rendicién de cuentas.
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Il. LA MERCANTILIZACION Y PRIVATIZACION DE LOS DATOS

Los problemas descritos anteriormente son problematicos, en particular, a la luz de la gran
cantidad de datos recolectados por empresas de tecnologia informatica y de comunicaciones
en todos los aspectos de nuestra vida, tanto en el ambito privado como publico. De hecho, cada
vez que usamos un dispositivo (teléfonos mdviles, ordenadores portatiles, monitores de actividad fisica,
etc.) o servicios (motores de busqueda, redes sociales, tiendas electrdnicas, etc.) digitales, se recogen
datos sobre nosotros y nuestro comportamiento. Estos datos tienen un alto valor comercial y son
utilizados o vendidos a terceros para vender publicidad especifica y predecir el comportamiento
de consumidores de maneras que las personas no pueden controlar completamente (lo que
tiene consecuencias mucho mas amplias que van mas alla de los temas relacionados con la
privacidad)'®*, El sector de la tecnologia estd lucrando considerablemente por la digitalizacién
de los servicios publicos al proporcionar plataformas de tecnologia y sistemas a organismos
publicos y retener el control sobre los datos referidos al acceso a los servicios que se recogen
por medio de los sistemas.

En el sector educativo, por ejemplo, Human Rights Watch (HRW) informa que, dado que las
escuelas se han volcado a las clases digitales debido a los cierres de escuelas en todo el mundo
como consecuencia de la pandemia de COVID-19, las empresas de tecnologia educativa que
proporcionan plataformas digitales han estado recopilando datos personales de los alumnos
(por ejemplo, sus nombres, domicilios, comportamientos y otros datos muy personales), lo que,
segun advierte HRW, ‘puede perjudicar a los menores y sus familias en caso de uso indebido’®.
Esto ha ocurrido porque en muchos paises el entorno normativo no aborda el tratamiento de
los datos del alumnado, lo que significa que los gobiernos no estan protegiendo
adecuadamente el derecho a la privacidad de nifios y nifias. HRW advierte también que
productos de tecnologia educativa recomendados por la Unesco y otros, ‘han sido criticados
por como recogen, comparten y almacenan gran cantidad de datos sobre nifios y nifias,
permiten la vigilancia intrusiva o supuestamente recogen informacidn sobre menores sin el
consentimiento de los progenitores’!8e.

En el sector de la salud, en el que la tecnologia y los datos sanitarios, en particular la
inteligencia artificial, se aplican en forma generalizada para mejorar la salud publica, la atencion
clinica y la gestion de pacientes, los datos personales no siempre se protegen adecuadamente.
Por ejemplo, en 2015, Royal Free London NHS Trust (uno de los mayores prestadores de
servicios de salud del sistema sanitario estatal del Reino Unido, el National Health Service
[NHS]) celebrd una asociacién publico-privada (APP) con DeepMind, una subsidiaria de
inteligencia artificial de Google, para desarrollar un sistema de deteccion temprana de una
enfermedad llamada ‘insuficiencia renal aguda’. Como parte de la asociacion, Royal Free
transfirid los datos sanitarios importantes de 1,6 millones de pacientes a la empresa sin el
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consentimiento de las personas afectadas. La Oficina del Comisionado de Informacion (la
autoridad independiente del RU que defiende los derechos de informacién de interés publico)
denuncié que esa transferencia de datos personales violaba la Ley de Proteccién de Datos'®’.
Pero el impacto sobre los derechos humanos va mas alla del derecho a la privacidad. La
organizacién Human Rights, Big Data and Technology Project sostiene que, aunque DeepMind
le proporciond a Royal Free la herramienta sin costo, eventualmente vendera la tecnologia a
otros fondos del sistema NHS a un precio desconocido, lo que constituye una practica que ‘no
proporciona ninguna garantia de que el dinero de los contribuyentes se gaste bien y amenaza
con colocar en desventaja a los fondos del NHS menos présperos y a sus pacientes’'®, Human
Rights, Big Data and Technology Project destaca también que tales convenios vuelven mucho
mds probable la captura corporativa'® y que las asociaciones publico-privadas:

“ podrian permitir que las empresas obtengan beneficios extremadamente
elevados por conjuntos de datos publicos sin compensar adecuadamente
al NHS. Esto podria cementar ain mas una posicidn potencialmente
monopodlica en la economia de los datos. Las crecientes asimetrias de
poder entre los gigantes tecnoldgicos que pueden ejercer una influencia
cada vez mayor sobre la formulacidn de politicas y la investigacion sobre
salud y los ciudadanos comunes constituyen un gran desafio para la
rendicion de cuentas relacionada con los derechos humanos’*®. ”

Sin embargo, el sector tecnoldgico ha estado ejerciendo su influencia sobre espacios de
regulacién clave!®! para asegurar que un pufiado de empresas de tecnologia puedan expandir la
recopilacion de datos masivos sin ceder el control sobre los datos ni la posibilidad de disefiar el
acceso a los servicios, mercados y, de hecho, a las experiencias y oportunidades de las
personas. La situacidon actual urge a repensar la proteccidn y la regulacion de los datos a fin de

192 y que su
193

asegurar que las personas puedan ejercer el pleno control sobre sus datos
tratamiento y usos respeten los derechos humanos y busquen el bien comun

1. VIGILANCIA Y PERSECUCION DEFENSORES DE LOS DERECHOS HUMANOS

El derecho a la privacidad es particularmente importante en la proteccidn de los defensores de
los derechos humanos y ambientales (DDH) en su trabajo por la defensa y la promocién de los
derechos econdmicos, sociales y culturales. Seglin un andlisis global de la situacién de los DDH
en 2021 de Front Line Defenders, 358 defensores fueron asesinados en 35 paises!® y hubo
varios cientos de incidentes informados de violaciones de los derechos humanos, incluyendo
detencion, enjuiciamiento, campafias de desprestigio, abuso verbal, ataques fisicos,
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prohibiciones de viajar, tortura e interrogacion. La mayoria de los ataques fueron contra DDH
gue trabajan para defender los derechos a la tierra y el medio ambiente, y los derechos de los
pueblos indigenas, y cuyas actividades perturbaban los intereses econdmicos de corporaciones
e individuos poderosos®.

La vigilancia tiene un papel clave en el contexto de los ataques contra DDH. Con demasiada
frecuencia se utiliza la seguridad nacional como pretexto para monitorear y desalentar la
oposicion o los intentos de exigir que quienes detentan el poder rindan cuentas. Los Estados
estan utilizando tecnologias cada vez mas sofisticadas para monitorear y controlar las
actividades de los defensores de los DDH y para recolectar informacidn personal que se emplea
para intimidar, penalizar, desacreditar o difamar publicamente a defensores de los derechos
humanos, violando su privacidad y con amenazas reales contra su seguridad y bienestar. Uno
de los ejemplos mas notables es el de Pegasus, un software espia desarrollado por la empresa
israeli NSO que puede introducirse en teléfonos aprovechando fallas y vulnerabilidades de
aplicaciones de uso comin como WhatsApp o iMessenger, sin que el ‘objetivo’ pueda darse
cuenta de la presencia del software malicioso°®. Debido a que el software espia también puede
activar la camara y el micréfono, puede espiar a cualquier otra persona con la que tome
contacto el objetivo. Este software ha sido utilizado por gran cantidad de gobiernos, desde
Arabia Saudita'®’ e Israel a Polonia, Hungria, Francia'®®, Bahrein, Jordania,'*® etc., para espiar a
opositores politicos, activistas, abogados, periodistas, defensores de los derechos humanos, en

200 3si como miles de ciudadanos comunes?®t. En octubre de 2021, los

particular mujeres
miembros de la Red-DESC Al Haq y Frontline Defenders descubrieron?°? que los teléfonos de
seis activistas de derechos humanos de Palestina de Al Haq y otras organizaciones de derechos
humanos palestinas?®® habian sido infectados con el software malicioso, algunos durante
meses. Tres de los seis activistas trabajan con organizaciones de derechos humanos que el
Ministerio de Defensa israeli designd como terroristas bajo la ley israeli. La designacidon fue
emitida unos pocos dias después de que emergiera la prueba de la presencia de Pegasus. Las
pruebas que respaldan la designacion no se han revelado publicamente, pero el gobierno israeli
ha estado presionando a los gobiernos de los EE.UU. y de Europa para que corten sus vinculos y

la financiacion de las organizaciones.

Pegasus no es el unico ejemplo. Durante la pandemia de COVID-19, muchos Estados y empresas
incrementaron considerablemente su capacidad de vigilancia y rastreo, supuestamente para
combatir la pandemia, pero con frecuencia sin un sistema de control debido a los poderes
extraordinarios que fueron otorgados en el marco de la emergencia de salud publica global?%4.
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EL FUNDAMENTO JURIDICO DEL DERECHO A LA INFORMACION

El derecho a la privacidad protege la vida privada de las personas contra la intrusion de otros,
incluyendo del Estado y actores no estatales (como las empresas y los particulares).

El fundamento juridico del principio de privacidad es el derecho a la privacidad, el cual esta
consagrado en numerosos tratados de derechos humanos, en particular en el Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP, 1966), el tratado hermano del PIDESC. El
Comité de Derechos Humanos (CCPR), que supervisa la aplicacion del PIDCP, define el derecho
a la privacidad como: ‘el derecho de toda persona a ser protegida respecto de injerencias
arbitrarias o ilegales en su vida privada, su familia, su domicilio o su correspondencia, asi como
de ataques ilegales a su honra y reputacion’. En este caso, ‘ilegal’ significa que toda injerencia
debe estar prevista por ley y ‘arbitraria’, que toda injerencia debe cumplir con los objetivos y
disposiciones del PIDCP y debe ser ‘razonable en las circunstancias particulares’.

Los mecanismos de la ONU invocan?®® la definicidn de privacidad como:

“ la presuncion de que el individuo debe tener una esfera de desarrollo
auténomo, interaccion y libertad, una “esfera privada” con o sin relacién
con otras y libre de la intervencion del Estado y de la intervencidn
excesiva no solicitada de otros individuos no invitados. ,’

El derecho a la privacidad también esta ampliamente establecido en tratados tematicos
referidos a grupos especificos, como:

e Convencidn sobre los Derechos del Nifio

e Convencién Internacional sobre los Derechos de Todos los Trabajadores Migratorios y
sus Familiares

e Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

El derecho a la privacidad también estd garantizado en el ambito regional en tratados de
derechos humanos regionales.

Los drganos de la ONU se han ocupado extensamente de los problemas con las interferencias
con el derecho a la privacidad y, mas especificamente, con la vigilancia. El Relator Especial de Ia
ONU sobre la promocion y la proteccidn del derecho a la libertad de opinidn y expresion, David
Kaye, sostuvo que la “vigilancia solo se debe autorizar en la ley para los delitos penales mas
graves”?%¢, Varios 6rganos de derechos humanos de la ONU han definido criterios estrictos para
el uso de la vigilancia, la cual debe cumplir con los principios de legalidad, necesidad y
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proporcionalidad, estar sujeta a autorizacion judicial, ser revisada en forma periddica y cumplir
con las obligaciones emanadas del derecho internacional®”’. En particular, los érganos de
derechos humanos han llamado una y otra vez a los Estados a abstenerse de utilizar tecnologias
de vigilancia contra los DDH, incluyendo por medio de la introduccién de legislacién adecuada a
fin de asegurar un ‘entorno favorable’ a los DDH y reglamentos sobre la venta, la exportacion y
el uso de tecnologias de vigilancia2®®.

PROTECCION DE LOS DATOS 209

La proteccion de los datos es una manera clave de proteger el derecho a la privacidad y esta
considerada como un derecho por si misma y en algunos marcos legales de los derechos
humanos. La proteccion de datos se define cominmente como la ley destinada a proteger
nuestra informacidn personal recogida, tratada y almacenada por medios “automatizados” o
destinada a formar parte de un sistema de archivo.

Debido a la naturaleza de los datos relacionados con los derechos humanos, algunos de estos
datos corresponden a la categoria de datos personales o datos personales sensibles, lo que
invoca leyes de proteccion de datos. Los datos sensibles no permiten identificar a una persona
(a diferencia de los datos personales), pero se relacionan con caracteristicas delicadas, como la
raza o la identidad étnica, la orientacidn sexual, las opiniones politicas, la salud fisica y mental,
la discapacidad, las condenas penales o delitos, y datos biométricos y genéticos. Aunque el
tratamiento de datos sensibles o personales tiene consecuencias para los derechos y libertades
de todas las personas, para los individuos de grupos marginados, por ejemplo, pueblos
indigenas, migrantes indocumentados, la comunidad LGBTQIA+, trabajadores sexuales o
defensores de los derechos humanos, la recoleccion y revelacion de datos sensibles plantea
mayores riesgos de seguridad que deben ser mitigados. Sin embargo, debido a que estos datos
afectan a grupos en riesgo de sufrir discriminacion o grupos que ya sufren discriminacion, es
importante que los datos sean recogidos desde la perspectiva de los derechos humanos —de lo
contrario, los datos relacionados con los derechos humanos no serian representativos y serian
de baja calidad—, especialmente para sacar a la luz casos de discriminacidn, su alcance y sus
efectos. Los marcos legales de proteccidn de datos sirven para equilibrar los derechos de las
personas con el tratamiento legitimo de los datos personales. Permiten el tratamiento de datos
sensibles, pero con condiciones mas estrictas para el tratamiento de esos datos.

Las leyes de proteccidn de los datos deben presentar ciertas caracteristicas. Las leyes de
protecciéon de los datos deben elaborar principios relacionados con los datos, los derechos de
los individuos respecto de sus datos personales, las razones legitimas para el tratamiento de
datos personales, las obligaciones de los responsables y los encargados de datos, estructuras de
rendicién de cuentas y gobierno, y consideraciones sobre la seguridad de los datos.
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Los derechos de los individuos respecto de sus datos personales pueden incluir: el derecho a
recibir y obtener informacién sobre cdmo se tratan sus datos (incluyendo cémo y cuando se
utilizan); el derecho a objetar el tratamiento de sus datos o a rectificarlo; el derecho a un
recurso judicial efectivo cuando se vulneran sus derechos y a compensacion por cualquier
perjuicio causado. Estos derechos también se aplican a sistemas automatizados basados en
perfiles de personas, lo que significa que se les debe informar acerca del trazado de perfiles y
como se realiza, por ejemplo de “interferencias sobre las preferencias y caracteristicas
sensibles, incluyendo cuando se derivan de datos que no son en si sensibles”, y deben tener
derecho a acceder, rectificar o eliminar sus propios datos empleados para trazar perfiles.

Como regla general, los datos personales deben ser sometidos a tratamiento con un
fundamento juridico, lo que significa que los datos solo pueden ser tratados conforme a
razones especificadas por la ley. Razones legales suelen ser: consentimiento de la persona
interesada, cumplimiento de una obligacidn legal (incluyendo obligaciones de derechos
humanos), cumplimiento de un contrato con la persona interesada, interés publico y, en
algunos casos, con fines cientificos, histéricos y estadisticos. Tanto ‘cumplimiento de una
obligacion legal’ como ‘interés publico’ se pueden interpretar como razones para recoger datos
personales necesarios para cumplir las obligaciones relacionadas con los DESC.

Respecto de los derechos humanos, algunas veces es necesario evaluar con sumo cuidado la
situacién cuando se trata de revelar informacion personal y el principio de necesidad. Por
ejemplo, defensores de los derechos humanos, periodistas y organizaciones de la sociedad civil
pueden tener que revelar informacion personal para revelar abusos de los derechos humanos.
La Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Humanos sostiene lo siguiente: En algunos
casos, como ocurre con el monitoreo de los derechos humanos, es util y necesario publicar
datos que identifican a determinados individuos. Esto puede ocurrir cuando la persona ha sido
victima de un crimen u otra vulneracién de derechos humanos y la publicacion de la
informacidn relativa al incidente es necesaria para obligar a que los perpetradores del hecho
rindan cuentas ante la justicia. Estas revelaciones sélo deben llevarse a cabo cuando resulten
absolutamente necesarias y Unicamente cuando los perjudicados hayan otorgado su
consentimiento. En casos en los cuales las personas hayan fallecido o se encuentren
secuestradas, detenidas o desaparecidas, la autorizacidon puede proceder de sus familiares o
allegados inmediatos. Antes de publicar datos de este tipo, las personas responsables de la
recopilacion deben sopesar la repercusidn que podrian tener sobre la personay sus
allegados?1°.
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CONSENTIMIENTO

El consentimiento para proporcionar datos personales se relaciona con la
autodeterminacion y la autonomia. Dar el consentimiento es un proceso explicito
y activo; el consentimiento no debe ser implicito o pasivo. Por el contrario, para
gue el consentimiento sea constructivo, debe ser informado, especifico,
inequivoco y libre.

Sin embargo, no siempre es posible o apropiado buscar el consentimiento. Como
explica Privacy International: “en muchas situaciones de gran desequilibrio de
poder entre el individuo y el encargado del tratamiento de los datos (por e;.
entre empleado y empleador), el consentimiento no se puede dar libremente vy,
por ello, otra razon legal debe justificar el tratamiento de los datos personales
(por ej. el cumplimiento de un contrato)”. La Oficina del Comisionado de
Informacién del Reino Unido (la autoridad independiente de ese pais que
defiende los derechos de informacion de interés publico) brinda el siguiente
ejemplo:Una comunidad de propietarios tiene que recopilar informacidn sobre
las condenas previas de inquilinos existentes y posibles a fin de evaluar riesgos al
asignar propiedades y autorizar visitas. Sin embargo, no es apropiado solicitar
consentimiento para ello como condicion de alquiler. Un inquilino que solicita
una vivienda social puede encontrarse en una posicién vulnerable y
probablemente no tenga otras opciones de vivienda; por eso es probable que no
tenga ninguna otra posibilidad que aceptar los términos de la comunidad de
propietarios. Incluso si el tratamiento es necesario para proporcionar una
vivienda, su consentimiento no se considera dado libremente debido al
desequilibrio de poder.

En algunos paises, los organismos publicos no estan obligados a obtener el
consentimiento cuando cumplen con sus funciones legales, lo que puede ser
problematico y debe ser regulado adecuadamente para asegurar que se pueda
mantener la privacidad y la proteccién de los datos. Incluso cuando se da el
consentimiento, los datos deben ser tratados de maneras que protejan los
derechos de las personas y los principios indicados a continuacién.

Las leyes de proteccidn de los datos también identifican los principios del tratamiento de
datos. Por ejemplo, el tratamiento de datos personales debe ser justo y transparente, y se
debe realizar de manera legal para que los datos de las personas no se utilicen de maneras
inesperadas. Ademas, los datos no se deben utilizar con un propdsito que no sea el que
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autorizé la persona con su consentimiento cuando proporciond los datos. Si un organismo
desea utilizar los datos con otro propdsito debe obtener su consentimiento nuevamente e
identificar el fundamento juridico para el tratamiento.

Otro principio pertinente a la proteccién de los datos es el de minimizacion de los datos, es
decir, que los Estados deben recoger y tratar solo los datos necesarios para cumplir los
propdsitos especificos identificados. Una prueba general que se debe utilizar es evaluar si se
puede lograr el mismo objetivo con menos datos. Los principios de justicia y minimizacion de
los datos son esenciales en el contexto actual de la extraccidn y el procesamiento a gran escala
de los datos personales. Como reflexiona Privacy International:

“ los avances tecnoldgicos mejoraron radicalmente las técnicas de andlisis
para buscar, acumular y establecer referencias cruzadas entre grandes
conjuntos de datos a fin de desarrollar informacion. Con la promesay la
esperanza de que tener mas datos permitira tener informaciéon mas
precisa acerca del comportamiento humano, existen un interés y un
impulso sostenido por acumular grandes cantidades de datos. Es
urgentemente necesario cuestionar este relato y asegurar que solo se
sometan a tratamiento los datos necesarios y pertinentes para un ”
propoasito especifico.

El principio de la minimizacién de los datos no se debe entender como contrapuesto a las
obligaciones de los Estados de recopilar datos desagregados por sexo, edad y otras
caracteristicas personales a fin de tener una idea correcta de cémo experimentan el disfrute de
los DESC diferentes grupos. En cambio, los Estados deben considerar las maneras menos
‘intrusivas’ para obtener una imagen representativa de un grupo poblacional y deben limitar el
tratamiento y la transferencia de estos datos al propdsito de la programacién de derechos
humanos.

FUNDAMENTO JURIDICO DE LA PROTECCION DE DATOS

El PIDCP y la ICRPD?!! reconocen la proteccién de los datos como parte del derecho a la
privacidad. En su observacién general sobre el derecho a la privacidad, el Comité de Derechos
Humanos afirma:

“ La recopilacidn y el registro de informacién personal en computadoras,
bancos de datos y otros dispositivos, tanto por las autoridades publicas
como por las particulares o entidades privadas, deben estar
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reglamentados por la ley. Los Estados deben adoptar medidas eficaces
para velar por que la informacion relativa a la vida privada de una persona
no caiga en manos de personas no autorizadas por ley para recibirla,
elaborarla y emplearla, y por que nunca se la utilice para fines ”
incompatibles con el Pacto.

Las leyes de proteccidn de los datos han alcanzado el mayor nivel de elaboracién en el ambito
regional. En Europa, el derecho a la proteccidn de los datos estd reconocido bajo la Carta de
Derechos Fundamentales de la Unién Europea?!? y es aplicado por el Reglamento General de
Proteccién de Datos?'?® (RGPD) de la Unién Europea (UE), el que establece un conjunto de
derechos, como el derecho a ser informado; el derecho de acceso; el derecho al olvido; el
derecho a objetar; y derechos relacionados con la confeccidon de perfiles y la toma de
decisiones automatizadas. Ademas, el Consejo de Europa (que no es lo mismo que la Unién
Europea) también desarrolld un tratado sobre proteccion de datos?!4. Este tratado es
importante porque también ha sido ratificado y/o firmado por paises no europeos?°.

En Africa, dos mecanismos regulan el tratamiento de los datos en el &mbito subregional y
regional:

e Ley suplementaria sobre la proteccidn de los datos personales de la Comunidad
Econdmica de los Estados de Africa Occidental (ECOWAS) (2010)3'

e Convencion de la Unidn Africana (AU) sobre la ciberseguridad y la proteccién de los
datos personales (2014, Convencién de Malabo)?'”

En la regidn del pacifico asiatico, la proteccién de los datos esta cubierta por el Marco de
Privacidad (2004) del Foro de Cooperacién Econdmica Asia-Pacifico (APEC) y, en el continente
americano, la Organizacion de Estados Americanos elaboré principios preliminares y
recomendaciones sobre la proteccién de los datos?!8,

Por ultimo, la proteccidn de los datos ha llamado la atencion de la Organizacion para la
Cooperacién Econdmica y el Desarrollo (OCDE), que publicé en 1980 Lineas directrices sobre la
proteccion de la privacidad y el flujo transfronterizo de datos personales (actualizadas en 2013).
Las Lineas directrices establecen principios, como que la recopilacién de datos debe ser limitada
y realizarse solo con medios legales y justos, con consentimiento, cuando corresponda; los
datos solo deben ser recopilados con fines preestablecidos; y los datos personales se deben
proteger con medidas de seguridad razonables contra riesgos como la pérdida o el acceso, la
destruccion, el uso, la modificacion o la revelacion no autorizados de los datos. Las Lineas
directrices también definen como los Estados deben implementar el principio de rendicién de
cuentas y asegurar el libre flujo de datos personales sujeto a ciertas condiciones.
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RECOMENDACIONES GENERAL PARA APLICAR LA PRIVACIDAD:

1. Los Estados deben asegurar que el derecho a la privacidad esté protegido en todos los
procesos de monitoreo y de gestién de datos orientados hacia la produccidn y el uso de
datos relacionados con los derechos humanos, asi como las estructuras de gobierno
relacionadas con datos que subyacen a esos procesos.

2. Los Estados deben asegurar que el acceso a servicios esenciales no esté condicionado a
la revelacion de datos privados o sensibles y, cuando ello sea necesario, deben existir
garantias para asegurar que no se viole la privacidad de la persona, por ejemplo,
regulando como se deben recolectar, analizar, almacenar y compartir los datos.

3. Los Estados deben regular con cuidado el tratamiento de datos por parte de actores
privados y organismos publicos que se pueda utilizar para perjudicar a grupos o
individuos especificos o de maneras que puedan ampliar las desigualdades existentes.

RECOMENDACIONES SOBRE LA PROTECCION DE LOS DATOS:

1. Los Estados deben implementar el derecho a la proteccién de los datos, incluyendo, sin
limitarse a ello, por medio de la adopcidn de legislacién, reglamentaciones, politicas y
medidas educativas.

2. Lasleyes de proteccion de datos deben cumplir con estandares internacionales y
regionales, y deben elaborar principios relacionados con los datos, los derechos de los
individuos respecto de sus datos personales, las razones legitimas para el tratamiento
de datos personales, las obligaciones de los responsables y los encargados de datos,
estructuras de rendicién de cuentas y gobierno, y consideraciones sobre la seguridad de
los datos.

3. Al exigir el cumplimiento de reglas de proteccion de los datos, los Estados también
deben buscar establecer disposiciones nacionales y globales que rompan efectivamente
el monopolio de poder de las empresas de tecnologia, y deben luchar por sistemas de
gobernanza de datos en los que la gente ejerza el pleno control sobre sus datos e
informacion.

4. Los Estados deben abstenerse de celebrar acuerdos con empresas de tecnologia en los
gue datos privados o sensibles sobre las personas sean retenidos o controlados por las
empresas.
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RECOMENDACIONES SOBRE LA VIGILANCIA:

1. Los Estados deben regular estrictamente el uso de tecnologias de vigilancia para cumplir
los principios de legalidad, necesidad y proporcionalidad, y deben asegurar que
respeten la autorizacién y el control judicial, sean revisadas en forma periddica y
cumplan las obligaciones emanadas del derecho internacional. El uso de vigilancia no se
debe justificar bajo razones de definicion amplia como la seguridad nacional.

2. Los Estados deben asegurar que las tecnologias de vigilancia no se utilicen para apuntar
contra defensores de los derechos humanos y el medio ambiente, periodistas y otras
personas que puedan estar en riesgo debido a sus actividades.
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CONCLUSION

Los datos tienen un papel crucial como base de las politicas y las decisiones publicas. Nuestro
punto de partida para esta posicidn colectiva es que los datos son intrinsecamente politicos.
Con frecuencia, los datos han sido utilizados por quienes detentan el poder para justificar
decisiones que cementan el poder sobre otras personas y para reemplazar conversaciones
politicas incdbmodas con decisiones que se presentan como si fueran de naturaleza puramente
técnica. Esto ha permitido a quienes ocupan posiciones de poder evitar la confrontacién con
problemas mas sistémicos, como la desigualdad, el racismo y el patriarcado, sin avanzar los
derechos humanos y la justicia social para todos.

La presente posicion analiza cdmo los actuales procesos de gestion de datos refuerzan las
desigualdades y los patrones de exclusidn existentes, y sugiere un conjunto de cinco principios y
recomendaciones para que los Estados utilicen los datos de maneras que superen las injusticias
existentes y avancen los DESC para todas las personas. Sobre la base del derecho internacional
de derechos humanos, estos principios articulan un enfoque de la produccidn de datos que
permite la participacion de los grupos que tienden a ser marginados o excluidos, la visibilizacion
de sus problemas y la legitimizacion de sus experiencias, y que vuelve la toma de decisiones
publicas mas transparente y coherente con las necesidades de todas las personas. En otras
palabras, estos principios buscan redistribuir el poder y permitir una toma de decisiones
publicas mas democratica y participativa.

Esperamos que esta posicion colectiva pueda contribuir a una comprensidn critica de los datos
gue responda a las necesidades y experiencias de los grupos y comunidades de las bases que
enfrentan injusticias, y que informe el trabajo y las actividades de incidencia de organizaciones
de la sociedad civil que defienden los derechos econdmicos, sociales y ambientales, en
particular de las pertenecientes a la Red-DESC. También deseamos presentar esta posicidon en
espacios de discusién clave (y analizar sus aplicaciones practicas) de érganos de derechos
humanos e instituciones publicas del ambito nacional e internacional, asi como organizaciones
y organismos multilaterales, y el sector académico.
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