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Introduccion

La preocupacidn por superar las desigualdades en las que se encuentra la poblacién con
discapacidad ha ido adquiriendo un fuerte impulso en el mundo y actualmente ocupa un

lugar preponderante en el disefio de politicas sociales y en las agencias internacionales de

la mayoria de los paises.

Ello implica un acompafiamiento de la produccion de estadisticas en el mismo sentido; los
sistemas de informacién estadistica de los paises de América Latina y el Caribe se
encuentran trabajando en pro del mejoramiento de las mediciones de discapacidad con el
objetivo de caracterizar la situacién de las personas con discapacidad para mejorar sus
condiciones econdmicas y sociales a través de la implementacion de politicas piblicas por

parte del Estado.

En este sentido, Argentina, a través del Instituto Nacional de Estadistica y Censos
(INDEC), encaré la medicion de la temdtica a partir de la implementacién de la Primera
Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad (2002-2003) -Complementaria del Censo
2001- (en adelante ENDI). El objetivo de la misma fue cuantificar y caracterizar a las
personas con discapacidad en lo referente al desenvolvimiento en la vida cotidiana dentro

de su entorno fisico y social.

Si bien mediante el andlisis de cada una de las caracteristicas especificas que releva la
ENDI se obtiene informaci6n inédita, vélida y confiable para generar politicas piiblicas y
privadas sobre la poblacién con discapacidad, no menos cierto s que la ENDI se concibe y
disefia, como su mismo nombre lo indica, como una fuente de datos “Complementaria del
Censo 2001”. De este modo, el INDEC elabora una propuesta integral e integrada que
permite la combinacidn de ambas fuentes con el objetivo de dar cuenta de un fenémeno tan
complejo como la discapacidad sin afectar los requisitos indispensables que debe cumplir

¢l censo de poblacion,

En este marco, esta investigacién se propone analizar la informacion de ambas fuentes

A Ra-
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para, por un lado, describir la situacion de la poblacién con discapacidad en el contexto de
la poblacitn total, y por otro, explorar los alcances de su complementariedad mostrando la
potencialidad de disponer de un perfil claro de necesidades para la focalizacién de politicas

sociales; incluyendo reflexiones para el futuro.
Los objetivos de la investigaci6n son:

1. Evaluar el estado de situacion de los avances conceptuales y metodologicos de los
aspectos relacionados con la discapacidad y su medicién;

2. Conocer los conceptos y fuentes de datos de América Latina y el Caribe, y en particular
de Argentina con las que se midié la discapacidad.

3. Ponderar la potencialidad de la informaci6n proporcionada por la ENDI y el Censo
2001 para conocer las condiciones de vida de la poblacién con discapacidad.

4. Desarrollar recomendaciones para la medicion de la discapacidad en el futuro y
orientar el disefio de politicas publicas para el mejoramiento de las condiciones de vida

de la poblacion con discapacidad.
Los objetivos especificos son:

1.1 Conocer los principales modelos conceptuales e interpretaciones, acciones, planes y
programas que han existido y se encuentran vigentes sobre el concepto de discapacidad
y las personas con discapacidad.

2.1 Analizar las bases conceptuales y operacionales de los paises de América Latina y el
Caribe y Argentina;

3.1 Analizar y profundizar en los hallazgos obtenidos en torno a la poblacién con
discapacidad a partir de la evidencia empirica y la potencialidad del pareo del Censo
2001 y la ENDI, que permiten reflexionar acerca de las politicas piiblicas orientadas a
la poblacion con discapacidad.

4.1 Brindar recomendaciones metodoldgicas en torno a la medicién de la discapacidad para
la Ronda de los Censos 2010 de los paises de la Regién y de Argentina en particular, y
en relacién con la formulacién de politicas piblicas orientadas a las personas con

discapacidad a partir del an4lisis de los resultados obtenidos.

La investigacion refiere al Aglomerado Gran Buenos Aires que comprende la Ciudad de

2
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Buenos Aires y los partidos de la provincia de Buenos Aires que integran el Aglomerado.

Capitulo 1. ;Qué es la discapacidad?

La medicion de la discapacidad tiene_al menos tres cuestiones que la complejizan. La
primera de ellas refiere a sydefinicién conceptual;¥o que es igual a preguntarse ;qué es la
discapacidad? I.a segunda remite a WHMO bien a la pregunta ;c6mo se
mide la discapacidad? Finalmente, el aspecto referido afda fuente de inforxp;a_gi/ﬂ en la que

se mide, que puede traducirse en el interrogante ;en qué fuente se mide la discapacidad?

En este apartado se hara referencia especificamente a la pregunta ;qué es la discapacidad?,
a través de un recorrido por los sucesos y acciones mds importantes de la historia que,
haciéndose eco de los avances de las organizaciones de personas con discapacidad en los
ambitos internacional, regional y nacional en pro de los derechos de las personas con
discapacidad, expresan diversas interpretaciones del concepto, demuestran variadas
manifestaciones de los organismos internacionales a favor del mejoramiento de las
condiciones de vida y la equiparacion de sus derechos, asi como permiten signar la historia

de las estadisticas sobre discapacidad.

En la historia del concepto de discapacidad se ha transitado al menos por cuatro modelos o
formas de interpretarlo que se ven reflejados en un conjunto de programas, politicas

sociales, planes, normas y clasificaciones dirigidas a las personas con discapacidad.

Seglin Puig de [a Bellacasa, en la antigiiedad, donde predomina el modelo demonolégico,
se presentan.'dos formas de entender a las persona con discapacidad. Por un lado, se
practica el infanticidio, la eliminacion y el abandono de las personas que no se encuentran
habilitadas para la caza y el nomadismo; y por otro, se registran muestras concretas de

afecto y cuidado.

Mas tarde, en la Edad Media, /a iglesia condena el infanticidio y atribuye a causas
sobrenaturales las “anormalidades” que presentan las personas: por tanto se les considera

poseidas por el demonio y otros espiritus infernales; sometiéndolas incluso a précticas

AN
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exorcistas y en algin caso a la hoguera"

Sin embargo, la llegada del cristianismo propone nuevos planteamientos. La actitud
cristiana ante el doliente y el pobre, como portadores de los males de la sociedad, varia
entre el amor y el horror, hasta el punto de asilarlos o aislarlos, de tal manera que a las

personas con discapacidad se les permite “vivir”, pero son asumidas como objefos de

caridad.

Durante los siglos XV y XVI, con el surgimiento de los Estados modernos, los centros de
aislamiento pasan a manos del Estado, surgen los hospitales y comienza a crearse el

sustrato para que los pobres y los inttiles sean considerados sujetos de asistencia.

En los siglos XVII y XVIII se pasa de un modelo demonoldgico a otro de tipo médico
organicista-biologicista. El sujeto de asistencia se torna también sujeto-problema. Se
distingue la funcion del asilo, como centro de exclusion y ocultamiento, del hospital con
funciones sociales y de investigacion. En este modelo [a discapacidad es una anormalidad,
tener una discapacidad tiene una connotacién negativa y el remedio para los problemas

relacionados con la discapacidad es Ia cura o normalizacién del individuo.

El siglo XIX protagoniza la denominada revolucién sanitaria debido a la disminucion de
los niveles de mortalidad. Es aqui donde comienza a diferenciarse la deficiencia de la
enfermedad mental; en el reconocimiento de los problemas de los discapacitados fisicos;

en el perfeccionamiento de los tratamientos; y en la creacion de la educacién especial

(Massé, 2003a)>

De la mano del surgimiento de los Estados modernos en Europa surgen los aparatos
estadisticos, administrativos y cientificos que sientan las bases para los censos del siglo
AIX y la estadistica decimonénica, que remite al modelo médico organicista-biologicista y
que los cuenta como personas con “defectos fisicos y psiquicos™; y se genera un sistema

internacional de nomenclatura de enfermedades y causas de muerte (aprobada en 1893),
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antecesora de la actual nomenclatura Clasificacién Internacional de Enfermedades y
problemas relacionados con la salud (CIE-10)° de la Organizacion Mundial de [a Salud (en
adelante OMS) (aprobada en 1993)".

En el periodo entre guerras del siglo XX, y en especial a partir de la Segunda Guerra
Mundial, fundamentalmente en Europa, la discapacidad comienza a ser un problema del
individuo ya que su deficiencia y su falta de destreza es el origen de las dificultades y lo

que le impide el acceso al mercado laboral, motivo por el cual requiere de rehabilitacion.

Asimismo, como efecto de la guerra de Vietnam (1968-1973), a principios de los afios ' 70
surge en Estados Unidos el movimiento del “independent living”, donde lo importante es
el logro de la autonomia por parte de las personas con alguna discapacidad. Y es a partir de
esta década que los derechos de las personas con discapacidad comienzan a ganar

presencia en el ambito de Naciones Unidas.

La OMS aprueba en 1980 la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalias (en adelante CIDDM), que significa un gran avance en la materia. El
objetivo de la OMS fue desarrollar una clasificacién que se constituyera en un instrumento
comin para todos los profesionales que trabajaran en el campo de la discapacidad
brindando un lenguaje que facilitara la comunicacion. Con este objetivo y como

clasificacién complementaria a la CIE, la OMS publica fa CIDDM.

Con la aparicién de la CIDDM tiende a abandonarse el modelo médico u organicista-
biologicista que plantea una linealidad entre etiologia, patologia y manifestacion, en donde
la etiologia es la causa de la patologia y de ella deriva una manifestacion o sintoma, y se va
imponiendo el modelo social que incorpora el concepto de minusvalia considerande como
piezas fundamentales el ambiente que rodea a la persona, el entorno fisico y el entorno

social.

Mediante la CIDDM se propone un esquema nuevo en el que se describen otros tres

niveles que se desprenden de la enfermedad: la deficiencia, la discapacidad y la

4




Tesis de Aiextriu en Andlixis y Genecocion de Infu-maciion Extodistion - INDEC- THNTREE
dwtora; Muria Cecilia Rodrigires Gaung

Desimet; Kjecutivo
minusvalia. De ello se deduce que una deficiencia puede producir discapacidad y la

minusvalia puede ser causa de cualquiera de las dos anteriores.

En el periodo 1981-1993 se desarrollan una serie de sucesos que denotan la progresiva
importancia que adquiere el tema de la discapacidad: Declaracion del 4o Faternacional de
los Impedidos (1981), a partir del cual se desarrolla el Plan de Accion Mundial (NU,
1982)’; proclamaciéon del Decenio de las Naciones Unidas para las Personas con
Discapacidad (periodo 1983-1992)°, con el objetivo de establecer un marco temporal en el
cual los gobiernos y las organizaciones pudieran desarrollar ias metas del Plan de Accién
Mundial; en 1988 se realiza la primera Base de Datos Estadisticos de las Naciones Unidas
sobre los Impedidos’; a partir de las estadisticas disponibles, en 1990, se elabora el primer
Compendio de Datos Estadisticos sobre Impedidoss; y en 1993, la Asamblea General de
Naciones Unidas adopta las Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades para
las Personas con Discapacidad® que han contribuido a fijar pautas a los Estados en el
campo de la discapacidad, orientadas a promover la igualdad de oportunidades y
fundamentalmente a proporcionar un mecanismo de supervisién activa dentro de las

Naciones Unidas.

En este sentido, y paralelamente a las acciones vinculadas a la concepcién de la
discapacidad a lo largo de los Gltimos afios, la OMS continug la revisién de la CIDDM, y
en el afio 2000, publica el Borrador Prefinal que dio origen a la Clasificacidn Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (en adelante CIF) y que la
Asamblea General de la OMS aprueba en 2001,

El objetivo principal de la CIF es brindar un lenguaje unificado y estandarizado, y un
marco conceptual para la descripcidn de la salud y los estados “relacionados con la salud
(OMS, 2001). Se pasa de una clasificacion de consecuencias de enfermedades (versién

CIDDM, 1980) a una clasificacion de componentes de salud (OMS, 2001).

* Resolucion 37/52 del 3 de diciembre de 1982.

¢ http://usuarios.discapnet.es/ajimenez/undisc. htm
7 Base de Datos Estadisticos de las Naciones Unidas sobre los Impedidos (DISTAT, versién 1).

http/fwww.un.orglesa/socdev/enable/disraws3.htm - 18

" hitp://www.un.org/esa/socdev/enable/disraws3.htm
® Resolucién Aprobada por la Asamblea General, Cuadragésimo octave periodo de sesiones, 20 de diciembre

de 1993,
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La CIF da paso al moedelo bio-psico-social de la discapacidad y su aplicacion esta siendo
incorporada de manera paulatina en los paises. Ya no se enuncian tres niveles de

consecuencias de enfermedad, sino que se habla de funcionamientow, discapacidad!’ y

salud (como el elemento que relaciona a los dos anteriores).

El enfoque bio-psico-social o multidimensional (integracién de lo biolégico, individual y
social) de la CIF ofrece una nueva relacion entre las disciplinas implicadas en la salud y
por lo tanto es menos estigmatizador y excluyente; posee en si mismo una alta capacidad
de promover cambios de actitudes y de los modos de entender la discapacidad. La misma
deficiencia produce diferentes discapacidades en personas distintas. Asimismo, se debe
tener presente que la discapacidad no sélo afecta al individuo sino a su familia y a la
comunidad, por lo tanto las dimensiones sociales, culturales y econémicas, etc. adquieren

otra relevancia,

Paralelamente al proceso de revision de la CIDDM, que culmina con la CIF, se elabord un
instrumento de evaluacién de la discapacidad basado en el nuevo sistema clasificatorio
(CIF), de aplicacion transcultural, que permite evaluar de manera fiable y en todas sus
dimensiones la discapacidad, el Cuestionario para la Evaluacién de Discapacidades de la
OMS, WHO-DAS II'* . El objetivo fue elaborar un instrumento que sea aceptado
internacionalmente; que sea multidimensional, para poder responder a los niveles
corporales, individuales y sociales de la discapacidad; y que sea transcultural para poder

realizar comparaciones entre diferentes culturas (Pantano, 2009).

En 2001, Naciones Unidas realiza el Seminario Internacional sobre Medicion de la

Discapacidad, donde se acord6 establecer un “grupo de ciudad”' encargado de aplicar una

' La CIF entiende por funcionamiento: un término genérico que incluye funciones corporales, estructuras
corporales, actividades y restricciones en la participacion. Indica los aspectos positivos de la interaccién entre
un individuo (con una “condicion de salud”) y sus factores contextuales (factores ambientales y personales)
(OMS, 2001).

"' La discapacidad es: un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la actividad ¥y restricciones en
la participacion. Indica los aspectos negativos entre un individuo (con una “condicion de salud”) y sus
factores contextuales (factores ambientales y personales) (OMS, 2001).

'2 World Health Organization — Disability Assesment Schedule I

"* Grupo de Ciudad que funciona en el marco de la Comision de Estadistica de Naciones Unidas, Su
proposito es la medicion de la discapacidad dentro de ias estadisticas demogrificas y sociales y a este fin ha
celebrado seis reuniones anuales desde su creacin, la altima de ellas en 2007,
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serie de recomendaciones a seguir:

= Elaborar principios que permitan formas generales de medir la discapacidad, que
puedan aplicarse en un censo, que sean compatibles desde el punto de vista cultural y
proporcionen informacién bésica necesaria acerca de la discapacidad en el mundo;

= Medir la discapacidad a través de la CIF y ser comparables desde el punto de vista
cultural y abordar las cuestiones metodologicas relacionadas con la medicién de la

discapacidad que se consideren mis urgentes.

A partir de estos lineamientos, el Grupo de Washington (en adelante GW) propone la
siguiente bateria de preguntas para medir discapacidad: 1. ; Tiene dificultad para ver, atin si
usa anteojos?; 2. ;Tiene dificultad para oir, atin si usa audifono?; 3. ; Tiene dificultad para
caminar o0 subir escalones?; 4. ;Tiene dificultad para recordar o concentrarse?; 5. ; Tiene
dificultad con su cuidado personal, como lavarse o vestirse?; y 6, Debido a un problema
fisico, mental o emocional, jtiene alguna dificultad para comunicarse, por ejemplo
entender lo que otros dicen o hacerse entender por otros?. Las categorias de respuesta
propuestas para cada dominio son: No, ninguna dificultad; Sif, alguna dificultad; Si,
bastante dificultad; No puede realizar esa actividad: y No sabe/ No contesta.

Como consecuencia y paralelamente a las acciones del GW, entre otro de los hitos o
sucesos que denotan la paulatina relevancia de la situacién de las personas con
discapacidad se puede mencionar que Naciones Unidas incluye, dentro de los objetivos del
Programa de Estadisticas Sociales, el proposito de “promover la utilizacién méxima de las
estadisticas sociales en la formulacién de politicas, la planificacién de programas y la
vigilancia™ para lo cual se propone ampliar el alcance y el contenido de las estadisticas

sociales a fin de incluir las estadisticas de discapacidad en el Anuario Demogréfico (NU,

2003ay b).

También, como resultado de las actividades desarrolladas en ta Comision de Estadistica de
Naciones Unidas en el marco del Censo 2010, las tareas del GW se reflejan en la Revisién
2 de las Recomendaciones Internacionales de Naciones Unidas de los Censos de
Poblacion y Vivienda de 2010 (en adelante Recomendaciones Internacionales)

contribuyendo a proporcionar a los paises un marco posible para la armonizacion de las
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estadisticas en cuanto a la prevalencia y la caracterizacién de la poblacién con
discapacidad (NU, 2006). En este sentido, las Recomendaciones Internacionales de la
ronda censal 2010 sugieren incluir especificamente la medicion de la discapacidad en los
censos como uno de los topicos prioritarios', como pregunta censal o como pregunta

“filtro” para la implementacion de encuestas a hogares especificas sobre discapacidad.

Finalmente, uno de los Gltimos hitos importantes registrados en relacién a las personas con
discapacidad lo constituye la Convencidn sobre los Derechos Humanos de las Personas
con Discapacidad y Protocolo Facultativo del afio 2007. La Asamblea General de
Naciones Unidas decidié establecer un comité especial para que examinase las propuestas
relativas a una convencién internacional amplia e integral orientada a promover y proteger

los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad.
Capitulo 2. ;Cémo y dénde se mide la discapacidad?

En la compilacion histérica sobre el concepto de discapacidad queda demostrada la
dificultad conceptual que presenta el concepto y en consecuencia la dificultad empirica de
medirlo en diferentes fuentes de datos, sean éstas, censos, encuestas a hogares, encuestas
especificas o registros. En todos los casos es necesario controlar en la medida de lo posible
los aspectos que garanticen una medicién confiable que dé cuenta de la magnitud y

caracteristicas de este fenémeno y que ademds brinde cobertura nacional.

2.1 La experiencia de América Latina y el Caribe en materia de
medicion de discapacidad

Ahora bien, con el objetivo de investigar la repercusidn, en materia de estadisticas sobre
las personas con discapacidad, de los sucesos llevados a cabo en torno a la paulatina
visibilidad descripta en el primer capitulo, se realizd una exhaustiva blsqueda y
compilacién de la informacién que brinda cada una de las fuentes de datos —censos,

encuestas y registros- de América Latina y el Caribe desde el afio 1860 hasta el 2009*°,

'* En los Principios y Recomendaciones para los Censos de Poblacion y Habitacién para el afio 2000 la
medicién de la discapacidad fue incorporada como tema de interés pero no como tema prioritario.

hittp://www.un. org/esa/socdev/enable/disa34s3.htm - Notes

** Para la claboracion de la compilacion sobre los antecedentes de la medicion de la discapacidad que aqui se

9
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Del anilisis de cada uno de los paises se tiene que la tematica de la discapacidad fue
mayormente incorporada en los censos de poblacion que en cualquier otra fuente; en
menor medida las encuestas a hogares y, por tltimo, en las encuestas especificas. Haciendo
un analisis mas detallado, parece posible determinar tres periodos bastante definidos en la

medicion de la discapacidad en América Latina y el Caribe.

El primero que abarca desde mediados del siglo XIX hasta la década de 1950, periodo en
que claramente la discapacidad se encuentra asociada al modelo médico u organicista-
biologicista, en donde el significado de discapacidad se vislumbra vinculado a un defecto
fisico o psiquico o a la invalidez misma. E! segundo periodo es el que abarca desde la
década del "8C hasta principios del 2000; en €l se encuentra que el concepto predominante
es el de la deficiencia; indagado mediante términos como deficiencia, discapacidad,
limitacién, impedimento o dificultad. El tercer periodo, que puede enmarcarse dentro de la
ultima década, se destaca especialmente por la cantidad de paises que asumen la medicion
de la discapacidad en censos y, en especial, en encuestas especificas sobre la temética. En
este sentido, la ronda de los censos del 2000 se presenta para Latinoamérica como una
oportunidad de consenso para la medicion de la discapacidad (Pantano, 2008). Ademas, si
bien en la década de los "90 ya se observan algunas mediciones que aplican el modelo bio-
psico-social, en este periodo, y como resultado de la implementacién de encuestas
especificas, los relevamientos dan un protagonismo tnico e inédito a los factores que
determinan el modelo de la discapacidad relacionando a la persona con su entorno fisico y
social. Por Ultimo, cabe mencionar que entre 1950 y 1980 la discapacidad en Ameérica
Latina y el Caribe registra un vacfo de informacion irrecuperable y que probablemente se
encuentre asociado a los sucesos mencionados al comienzo de este capitulo, ya que es a
partir de la década del "70 que los derechos de las personas con discapacidad comienzan a

ganar protagonismo en Naciones Unidas con sus consecuentes repercusiones.

A pesar de las regularidades halladas entre los paises de América Latina y el Caribe atin no

presentan se utilizé la valiosa informacion brindada por los siguientes institutos de estadistica al INDEC:
Bolivia, Chile, Ecuador, México, Perit y Uruguay. Para los antecedentes de Brasil, Costa Rica, Guatemala,
Honduras, Nicaragua y Panama se ha utilizado la informacién proveniente de Pantano (2008). Para el resto
de los paises y como complemento de [as dos fuentes mencionadas se ha utilizado a informacién brindada

por el Banco Interamericano de Desarrollo en fttp:/www.iadb.org/sds/SOC/site 6215 shtm y la

proveniente de investigadores de cada uno de los paises.
10
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se pueden establecer comparaciones acerca de la naturaleza y el alcance de la discapacidad
dentro de los paises, ni realizar comparaciones de cardcter social y econémico entre las
poblaciones con discapacidad y sin discapacidad. Sin embargo, puede obtenerse una visién
panorémica de la paulatina pero creciente visibilidad de las personas con discapacidad y de
los esfuerzos realizados por la region a favor del Plan de Accién Mundial y de las

estrategias propuestas en los tltimos afios.

2.2 Argentina recorre un camino parecido a América Latina y adhiere a
las Recomendaciones Internacionales

La historia estadistica de Argentina sefala que, al igual que el resto de los paises de la
regi6n, la principal fuente de informacion que registra mediciones sobre discapacidad es el
censo de poblacién. De los nueve censos llevados a cabo, en més de la mitad de ellos se
releva la tematica discapacidad. Al respecto, Pantano (1987) sefiala que en los cinco censos
que han incorporado la temética de la discapacidad en sus cuestionarios -1869, 1895, 1914,
1947 y 1960-, la discapacidad se releva con problemas de validez y confiabilidad mediante
las siguientes categorias: ilegitimos, amancebados, dementes, sordomudos, ciegos,
cretinos, imbéciles, estipidos, opas, con bocio o coto, invélidos en accién de guerra y por
accidente, huérfanos de padre y madre, enfermos, idiotas, locos, mudos, incapacidades

defectos fisicos e impedimento fisico permanente (por causa de la incapacidad).

Llamativamente, en oposicién a lo que sucede en el ambito de los derechos de las personas
con discapacidad y de la relevancia que va adquiriendo la medicién de la discapacidad en
el plano de las Naciones Unidas, justo a partir de la década del "70, Argentina discontinua
su serie — censos de 1970, 1980 y 1991 — de medicion de discapacidad. El pais recoge su
experiencia y evaltia que las caracteristicas intrinsecas de este tipo de operativos es uno de
los aspectos fundamentales de su eliminaci6n en los cuestionarios censales. Es por ello que
Argentina llega a las puertas del siglo XXI sin estadisticas confiables a nivel nacional y

con informacién fragmentada segin fuentes o dreas geogréaficas.

En este sentido, y en consonancia con el resto de los paises de la regién y con las
Recomendaciones Internacionales para las dos rondas censales (2000 y 2010) en materia

de discapacidad, Argentina implementa el Censo 2001, que incluye el disefio de la Primera

11
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Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003 -Complementaria del Censo
2001-, y contintia hasta el 2009 con la realizacion de cuatro operativos en los que se pone
especialmente a prueba la medicién de la discapacidad propuesta por la Revision 2 de las
Recomendaciones Internacionales de los Censos (NU, 2006), el Test Cognitivo para la
Medicion de la Discapacidad y la Prueba Piloto Conjunta para la Medicién de la
Discapacidad entre Argentina, Brasil y Paraguay; la I Prueba Piloto de Disefio Conceptual
del Censo 2010, y la Il Prueba Piloto de Disefio Conceptual del Censo 2010, que se

detallan mas adelante.

En los relevamientos realizados a partir de 2001‘6, se incorpora la medicién de la
discapacidad mediante el enfoque del funcionamiento propuesto por la CIF. En ellos, tanto
en las definiciones nominales como operacionales o en ambas, se alude a la limitacién o
dificultades para la realizacion de actividades de la vida diaria y a la restriccion en la
participacién. Todos los operativos tienen como objetivo obtener la prevalencia de
personas que, debido a un problema originado en el campo de la salud, posean dificultades
para realizar sus actividades en el Ambito de la educaci6n, el trabajo y las relaciones

sociales.

De este modo, Argentina llega a 2009 con una vasta experiencia empitica en la medicién
de la discapacidad hallandose preparada para continuar con el trabajo de mejoramiento de

[as estadisticas de discapacidad en censos y encuestas.

2.3 La experiencia mds reciente en fuentes oficiales. Censo 2001 —
ENDI 2002-2003

La ocasién del Censo 2001 y la promulgacion de la Ley N° 25.211, sancionada en 1999, da

lugar a la incorporacion de la temética de la discapacidad en el Censo 2001,

En este sentido, Argentina'® se concentra en la bisqueda de una alternativa metodolégica

¢ Los relevamientos realizados son desarroliados a lo largo de este capitulo,

'7 Esta disposicion establece que: El relevamiento de las personas objeto de la presentc ley debe ser
sistematizado a través de items descriptivos que cuantifiquen la poblacién y realicen un diagnéstico
biopsicosocial de las mismas en todo el territorio nacional.

* La propuesta de Censo 2001 — Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003 - fue disefiada
€ implementada en la Direccién Nacional de Estadisticas Sociales y de Poblacién a cargo de Alejandro Giusti

12



Eo DA

Tewis de P lastric on dAndlisi y Gen zresion o2 T om0 Fstadlbea - - INDEC- TYTRER
Autorn: Marin Cecilic Jodriges Coeng

Resuman Ejecidivy
adecuada desarrollando una propuesta integrada, que considera el uso del censo como
insumo para el disefio muestral a ser aplicado al marco de muestreo nacional urbano del
INDEC. Dicha metodologia consiste en detectar, a partir de una pregunta en la cédula
censal, hogares' con al menos una persona con discapacidad, para luego realizar una
Encuesta Complementaria de Personas con Discapacidad, el afio siguiente. A partir de los
resultados de la pregunta “filtro” del Censo 2001 se disefiaron dos muestras representativas
e independientes: una muestra de hogares con al menos una persona con discapacidad y

otra correspondiente a hogares con personas sin discapacidad.

Finalmente, a los hogares seleccionados se les aplico una encuesta complementaria (de
caracter especifico) que permitié dar cuenta del fenémeno en su total magnitud y

complejidad, la ENDI

Asi como el propésito del Censo 2001 fue la identificacion de los hogares con personas
con discapacidad y sin discapacidad, la ENDI tuvo como objetivo cuantificar y caracterizar
a las personas con discapacidad en lo referente al desenvolvimiento en la vida cotidiana

dentro de su entorno fisico y social.
Segiin el Manual del Encuestador la Encuesta define a la discapacidad como:

-.toda limitacién en la actividad y restriccién en la participacion que se origina en una
deficiencia y que afecta a una persona en forma permanente -por lo menos un afio- para
desenvolverse en la vida cotidiana dentro de su entorno fisico y social (INDEC, 2002a).

En coincidencia con la aprobacion de la CIF por la OMS, la definicién de discapacidad se
reformulé a la luz de los conceptos de la nueva clasificacion tomandola en un sentido
genérico y abarcando la deficiencia, discapacidad y minusvalia, entendida como las
limitaciones en la actividad y/o restricciones en la participaciéon originadas en una

condicion de salud (INDEC-CONADIS, 2005).

Los hogares incluidos en la muestra® fueron aproximadamente sesenta y siete mil, a lo

hasta el afio 2004.
** Hogar se define como "el conjunto de personas, parientes o 1o, que viven bajo el mismo techo y comparten

los gastos de alimentacion. Una persona sola también constituye un hogar".
* . muestra se defini6 en la Direcci6n Nacional de Metodologfa y Estadistica de INDEC a cargo de Norma

13
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largo de todo el pais, previendo representatividad a nivel nacional, regional y de 15
provincias. El universo de la muestra abarco a la poblacién residente en localidades de
5.000 o més habitantes, que representa aproximadamente el 96% de la poblacién urbana

del pais, y el 84% de la poblacion total.
2.4 Hacia la proxima ronda Censal

Como se menciond, para Argentina, asi como para algunos paises de la regién, desde 2000,

el periodo intercensal fue de importantes avances en materia de medicién de discapacidad.

En el marco de un Proyecto de la Conferencia Estadisticas de las Américas, en 2006 se
realizaron dos pruebas para la medicion de la discapacidad, un Test Cognitivo para la
Medicion de la Discapacidad y una Prueba Piloto Conjunta para la Medicién de la
Discapacidad. Ambas pruebas, realizadas también en el marco del trabajo que viene
desarrollando el GW sobre Estadisticas de Discapacidad de las Naciones Unidas para
generar mediciones relativas a la temdtica de la discapacidad comparables entre los

distintos paises, se llevaron a cabo simultdneamente en Argentina, Brasil y Paraguay.

Por ultimo, en el marco de las tareas preparatorias del Censo 2010, el INDEC implement6
dos pruebas de disefio conceptual. La [y I Prueba Piloto de Disefio Conceptual del Censo
2010 ~ Censo del Bicentenario, en las que se puso a prueba una vez més la pregunta para

medir discapacidad en el marco de la CIF.

Los principales problemas que se desprenden de las tres primeras pruebas realizadas®' se
hallaron en torno a la validez de la respuesta a cada una de las preguntas, consecuencia de
formulaciones confusas o ambiguas; la falta de precision que otorga un sistema de
categorias sujeto a la autoclasificacion de los censados; y al modo en que censistas y
censados se comportan frente a las preguntas, problemas todos que dan origen a valores de
tasas de prevalencia muy variables y poco confiables que pueden inducir a orientar

desatinadamente las politicas plblicas en relacion a las personas con discapacidad.

Pereyra.
*! Para mayor detalle de los resultados de las pruebas véase INDEC (2006b, 2007 y 2008b).
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Si bien al momento del desarrollo de esta investigacién no se cuenta con los resultados de
la II Prueba Piloto, por encontrarse atin en elaboracién, luego de lo expuesto, pareciera que
el logre de una medicién de discapacidad en los censos con estiandares de calidad resulta
de muy dificil alcance. Persisten dificultades asociadas a definiciones complejas,
operacionalizaciones ambiguas, recursos humanos no calificados, escasa sensibilizacion y

caracteristicas propias de operativos masivos, como lo es un censo de poblacion,

En consecuencia, a pesar de los avances que Argentina realizé en el ultimo decenio en
materia de medicién de la discapacidad en el censo, ain no se ha logrado superar los
problemas de calidad mencionados a lo largo de esta investigacion, y a solo un afio del

2010 continfa siendo un tema pendiente de resolucion.

Capitulo 3. La evidencia empirica

El tercero de los objetivos de esta investigacion es analizar, a través de la ENDI, las
caracteristicas de la poblacion con discapacidad del Aglomerado Gran Buenos
Aires™/#*y de los hogares donde vive esta poblacion y, la situacién de privacion de la

poblacién con discapacidad, mediante el pareo entre el Censo 2001 y la ENDI.

3.1 Caracteristicas de la poblacion con discapacidad en el Aglomerado
Gran Buenos Aires

A partir del andlisis de los resultados de la ENDI, se pretende confirmar o responder
algunas preguntas y reflexionar acerca de las necesidades que pueden ser consideradas
relevantes para entender la discapacidad: En torno a la btisqueda de respuestas que surgen

del analisis, la evidencia empirica que brinda la ENDI, entre otras cuestiones, demuestra

* EI Aglomerado Gran Buenos Aires esta compuesto por Ciudad de Buenos Aires y Partidos del Aglomerado
Gran Buepos Aires. En todos Io casos se incluyen las localidades de 5000 o més habitantes (INDEC-
CONADIS, 2005).

* El motivo por el que se seleccions el Aglomerado Gran Buenos Aires se encuentra en estrecha relacién con
aspectos conceptuales y metodoldgicos mencionados mas arriba. Por un lado, 1a poblacién que reside en el
Aglomerado Gran Buenos Aires es lo suficientemente heterogénea como para poder brindar un panorama
general sobre la poblacién con discapacidad. Por otro, la cantidad de casos de la muestra permite realizar un
plan de tabulados lo suficientemente exhaustivo sin estar afectado por dificultades zn torno a los coeficientes
de variacion.

* Para la elaboracion de la base de datos del Aglomerado Gran Buenos Aires se adicionaron las bases de
datos de poblacién y hogares de Ciudad de Buenos Aires v de Gran Buenos Aires.
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* La relacion con el jefe(a) del hogar corrobora la tendencia, son los madres/padres y
suegros(as) del jefe(a) del hogar a quienes mds afecta la discapacidad.

= La discapacidad es un atributo particular de los hogares unipersonales y extendidos.

* Prevalece sélo una persona con discapacidad por hogar.

* La probabilidad de tener una discapacidad aumenta con la edad y aumenta para las
mujeres.

* Las personas con discapacidad son preponderantemente jefes(as) y padres, madres o
suegros(as).

* La mayoria de los jefes(as) con discapacidad son varones.

= Las personas con discapacidad vive en hogares unipersonales y extendidos.

* De los 15 a los 29 afios se halla la mayor proporcion de personas con discapacidad
analfabeta.

* A la poblacién con discapacidad le cuesta asistir a la escuela.

*  Prevalece la educacion comun.

= Una de cada diez personas con discapacidad alcanza el nivel terciario completo y
superior.

= El nivel de instruccion de los jefes(as) con discapacidad es similar a los del resto de la
poblacién con discapacidad.

* La pobiacién con discapacidad es predominantemente inactiva

® Los jefes(as) con discapacidad buscan trabajo en la misma magnitud que el resto de la
poblacién con discapacidad.

* El cuentapropismo constituye una estrategia laboral para las personas con discapacidad

= Mayor proporcion de trabajadores en el sector estatal

= A la mayoria de las personas con discapacidad asalariada no se les hacen descuentos
para la jubilacion.

* Gran mayoria de personas con discapacidad poseen trabajos de calificacién operativa.

= La percepcion de ingresos de las personas con discapacidad se relaciona con la edad.

* El ingreso en los hogares con personas con discapacidad proviene en gran parte de la
poblacion con discapacidad.

" Los jefes(as) con discapacidad perciben més ingresos que el resto de la poblacién con
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discapacidad, especialmente los varones y adultos mayores,

= Uncuartode la pob[écién con discapacidad es viuda y la mayoria tiene hijos.

= La cantidad de discapacidades varia con la edad.

®  Prevalece la discapacidad s6lo motora.

* Prevalecen las dificultades para ver y oir por sobre la ceguera y sordera; y las
dificultades o discapacidades motoras de los miembros inferiores por sobre la de ambos
miembros o superiores.

* Las discapacidades sensoriales y motoras predominan entre los adultos mayores y la
discapacidad mental entre los jévenes.

= La cantidad de discapacidades de los jefes(as) varia también segtin el sexo.

= La edad de origen de [a discapacidad varia segin sexo y edad actual.

* A medida que aumenta la edad de origen desciende la proporcién de personas con
discapacidad sélo mental y aumenta la de las personas con discapacidad sélo motora.

* Entre las causas de las discapacidades relevadas por la ENDI predominan las
enfermedades.

= Es tan importante la cantidad de personas con discapacidad que poseen atencién de la
salud como la calidad de los servicios que reciben.

* La demanda de salud sobre el sector publico es mayor para las personas con
discapacidad sélo visual y sélo mental.

* Poco més de la mitad de la poblacién con discapacidad no usa ayudas porque declara
no necesitarlas.

* Las ayudas técnicas externas son financiadas en gran medida con el presupuesto del
hogar.

= El problema que se presenta con las ayudas técnicas_. parece ser la falta de cobertura.

* Mas de seis de cada diez personas con discapacidad reciben o recibieron tratamiento o
rehabilitacién,

* El tratamiento o rehabilitacion es financiado especialmente por una obra social y/o plan
médico o mutual y con ¢l presupuesto del hogar.

* También la percepcién de tratamiento o rehabilitacién es un problema de falta de
recursos econdmicos.

* Quince de cada cien personas con discapacidad tenian certificado de discapacidad hasta
la promulgacion Ley N° 25.635/02.

* La cuarta parte de las personas de 14 afios y m4s recibe jubilacion ordinaria o pensién;
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y la percepcion aumenta con la edad.

* Aproximadamente dos de cada diez personas con discapacidad reciben pensién por
fallecimiento; y [a percepcién aumenta con la edad.

* Muy pocas personas con discapacidad perciben beneficios distintos a la jubilacion
ordinaria y a la pension por fallecimiento.

* El nivel de dependencia de las personas con discapacidad varia segun la complejidad
de las actividades.

* El nivel de dependencia de las personas con discapacidad aumenta con la edad.

= El nivel de dependencia de las personas con discapacidad aumenta segiin la cantidad de
discapacidades.

= Los varones con discapacidad son mas independientes que las mujeres.

= Las personas con discapacidad dependientes reciben la ayuda de la familia.

* La poblacion con discapacidad vive predominantemente en casas y departamentos.

* Nueve de cada diez personas con discapacidad disponen de inodoro con descarga de
agua

& Cuatro de cada diez personas con discapacidad viven en condiciones de hacinamiento.

3.2 Privacion material de la poblacion en hogares pareados del
Aglomerado Gran Buenos Aires

Hasta aqui se ha presentado la sintesis de las principales caracteristicas de las personas con
discapacidad del Aglomerado Gran Buenos Aires, y su comparacion con la poblacion total,
factible de ser abordada desde la ENDI como fuente de datos primordial para el estudio de

la situacion de las personas con discapacidad.

Como se relaté en el capitulo anterior, la ENDI se constituye con el objetivo de ser una
fuente de datos complementaria al Censo 2001 por lo que todos y cada uno de los aspectos
centrales de la ENDI fueron cuidadosamente disefiados como una parte més del Censo
2001. En este sentido es que se presume que /os resultados de la ENDI son factibles de ser
comparados ¥y, por qué no, pareados con el Censo 2001 con el objetivo de llevar la

complementariedad de las fuentes a su mdxima expresion.
En el disefio metodolégico de la ENDI se fundamenta la posibilidad de complementar la
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informacion censal y esto es lo que trata de hacerse con el pareo, metodologia que permite
asignar la informacién censal a la ENDI. La metodologia de pareo se disefié e implementé
en el marco de esta investigacion con el objetivo de analizar aquellos aspectos que no

podian estudiarse mediante la ENDI (Rodriguez Gauna, 2006).

Es este punto entonces que, mediante el pareo de la informacién del Censo 2001 y la
ENDI, se presenta el analisis de la poblacion en hogares con personas con discapacidad y
la poblacién en hogares sin personas con discapacidad y la situacién de privacién de la

poblacion con discapacidad.

a. Potencialidad de andlisis a partir del pareo y ENDI 2002-2003 y
Censo 2001

Ahora bien, una vez obtenido el archivo dmico, el anlisis de la poblacién con discapacidad
aumenta sus posibilidades mediante la adicion de las variables del Censo 2001 a la ENDI,
de modo de posibilitar el estudio de aquellos aspectos que la ENDI no indagé y son de
suma relevancia para complementar la informacion y el diagndstico de las personas con

discapacidad y los hogares en [os que viven.

Cabe aclarar que dado que hasta la actualidad no se cuenta con la informacién de los
coeficientes de variacién de las variables de la ENDI referidas al hogar resulta imposible
analizar los resultados de los aspectos correspondientes al hogar. Sin embargo, si se puede
estudiar la poblacion que habita en esos hogares por contar con los coeficientes de
variacion correspondientes. Por ello, en esta investigacion el anilisis se realiza

considerando la poblacidn en hogares y no los hogares.

Con el objetivo de demostrar la potencialidad de la complementariedad de un censo y una
encuesta para el estudio de fenémenos complejos, a continuacion se presentarin los

siguientes andlisis a partir de las alternativas posibles.

= El primero de ellos es, para las variables de hogar que no estan incluidas en la ENDI,
la comparacion de la poblacion en hogares que cohabita con al menos una persona

con discapacidad y la poblacion en hogares que no cohabita con personas con
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discapacidad.
* El segundo, se ocupa de profundizar la investigacién de la poblacion con discapacidad

a partir de la variable del censo Indice de Privacién Material de los Hogares que es de

suma relevancia para complementar el estudio de las caracteristicas de la poblacién con

discapacidad.

a.1 Caracteristicas de la poblacion en hogares que cohabita con
personas con discapacidad y que no cohabita con personas con

discapacidad

En cuanto al anlisis de los kogares sin personas con discapacidad y con personas con

discapacidad para las variables referidas al hogar que no se encuentran incluidas en la

ENDI la comparacion de la poblacién de la base del pareo entre las personas que no

habitan con personas con discapacidad y que si lo hacen permite visualizar que:

= Las condiciones habitacionales de la vivienda o el hogar son las mismas para la
poblacion que vive en hogares con personas sin discapacidad y la poblacién en hogares
con personas con discapacidad.

= La poblacién que vive con personas con discapacidad alcanza mayores niveles de
privacién que la poblacion que no convive con personas con discapacidad.

= Los varones, los nifios y los jévenes que conviven con personas con discapacidad se
encuentran en peor situacion de privacion que el resto de la poblacion.

* La poblacién en hogares con presencia de al menos una persona con discapacidad con

miembros en edades de percibir ingresos tiene menor posibilidad de estar en situacién

de privacion.

a.2 Privacion material de la poblacion con discapacidad en hogares
pareados del Aglomerado Gran Buenos Aires

Como se menciond, en cuanto al segundo tipo de estudio que se puede realizar mediante el
pareo se encuentra el andlisis de la poblacion con discapacidad de las variables de hogar
que brinda el Censo y no brinda la ENDI como por ejemplo el Indice de Privacion

Material de los Hogares.

Los resultados muestran que la poblacién con discapacidad que se encuentra en situacién
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de privacion es del 34,9 por ciento. De los resultados que arroja este mismo dato para el
total de la poblacién que vive en hogares con personas con discapacidad se obtiene que,
cuando se trata de pobiacién con discapacidad exclusivamente, la proporcién de personas

en situacion de privacién desciende 9 puntos.

La pregunta que cabe hacerse es ;por qué la poblacién con discapacidad alcanza menores
proporciones de privacion en el IPMH que el total de la poblacién en hogares con personas

con discapacidad?

Para el andlisis de la situacion de privacion se debe tener en cuenta que una importante
proporcion de poblacion con discapacidad es mayor de 64 aflos, vive en hogares

unipersonales y percibe algin tipo de ingreso que, en general, es una jubilacién o pensién.

En funcién de esto y con el fin de determinar cules de estas variables son las que en
realidad poseen una incidencia preponderante en la determinacion de la condicién de
privacion, se propone la aplicacién de un modelo de regresion logistica® para la poblacion
con discapacidad que permite analizar la incidencia de cada variable controlando el efecto
de las otras.”® El modelo propuesto considera como variables predictoras del IPMH:
percepcion de algin tipo de ingreso, percepcion de jubilacién ordinaria o pensién, grupos

de edad y tipo de hogar.

Ahora bien, debido a que el modelo de regresion que mejor ajusta a la prediccién de la
condicion de privacién de la poblacién con discapacidad es de una gran parsimonia
(determinado por una sola variable y con relativamente amplia explicaci6n), la variable
“percepcion de algun tipo de ingreso™ serd la que se utilizard como variable de control para

el analisis de las asociaciones entre otras variables de la poblacion con discapacidad y el

IPMH.

% Se aplica un modelo de regresion logistica debido a la caracieristica dicotdmica de la variable dependiente,
razén por la cual no corresponde utilizar un modelo tradicional de regresion sino el de regresién logistica
binaria. De este modo, los valores que puede asumir dicha variable son “0” cuando no se presenta el suceso
(Sin privacién de IPMH) 6 “1” cuando se presenta el suceso (Con privacion de IPMH). El objetivo central de
su utilizacién en esta investigacion es determinar cuil es la variable independiente que presenta mayor
injerencia. Para mayor detalle ver Anexo Estadistico.

% Por aplicacién de técnica de regresion logistica en otros estudios puede ver Salvia y Donza (1997), Pedro
(s/f); Salvia y Lazo (1997) y Bonfiglio, Salvia y otros (2008).
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Mediante la aplicacién de este modelo se tiene que cuando la poblacién con discapacidad
percibe algiin tipo de ingreso, la probabilidad de tener privacion es 69,0 por ciento menor

que cuando no percibe ningiin ingreso.

Retomando la pregunta ;por qué la poblacion con discapacidad alcanza menores
proporciones de privacién en el IPMH que el total de la poblacién en hogares con personas
con discapacidad?; la respuesta es: porque una importante proporcién de poblacién con
discapacidad percibe algin tipo de ingreso por ser mayor de 64 afios (por jubilacién o
pensién), y al vivir en su mayoria en hogares unipersonales quedan excluidos de la

situacién de privacion.

Debido a lo expuesto anteriormente, si biern, como ya se ha manifestado a lo largo de la
investigacion, toda la poblacion con discapacidad deberia ser objeto de politicas sociales
en el ambito de lo piblico y privado, este apartado se propone analizar la situacion de la
poblacién con discapacidad en torno a la privacién que posee, a partir de la distincién de
dos grupos diferentes: la poblacion con discapacidad que percibe algtin tipo de ingreso y la
poblacioén con discapacidad que no percibe ingresos”’. Es de esperar que el grupo de
poblacién mas afectado por situaciones de privacién se
concentre entre quienes no perciben ingresos. De este modo se pretende focalizar en aquel
grupo, que representa al 18,6 por ciento de la poblacién con discapacidad que por su
situacién es mds vulnerable o bien deberia constituirse en grupo prioritario de atencion de

las politicas sociales.

Del andlisis del IPMH y cada uno de los aspectos de la poblacion con discapacidad que

permiten perfilar el grupo mas vulnerable en funcién de la percepcion o no de un ingreso

surge que:

= la variacion porcentual entre la proporcion de poblacién con discapacidad con
privacion que percibe ingresos y que no percibe alcanza el 51,4 por ciento. Es decir,
que el hecho de que la poblacién con discapacidad no perciba ingresos conlleva a que

el doble de personas se encuentre en situacién de privacion.

#" Para aquellas variables en que no sea posible separar los grupos debido a la insuficiencia de registros, s
analizard ¢l IPMH sin tener en cuenta la variable “percepcitn de algin tipo de ingreso™
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entre la poblacion que percibe ingresos, el grupo de poblacién con discapacidad que se
encuentra en situacion de privacion no supera en general el 35,0 por ciento excepto
para la poblacion de 15 a 49 afios (43,2 por ciento), los que no tienen cobertura de
salud (49,6 por ciento) y los que se atienden la salud en el 4mbito pablico (50,3). Estos
resultados indican que la percepcion de un ingreso para este grupo poblacional no es
suficiente para mejorar su situacion en estos aspectos, en especial en lo referido a la
salud.

entre la poblacién que no percibe ingresos, el grupo de poblacién con discapacidad que
se halla en situacion de privacion y por ende el de mayor vulnerabilidad Io constituyen
los varones; las personas de 15 a 49 afios y los menores de edad; los que viven en
hogares nucleares; los que poseen discapacidad s6lo mental; la poblacién que tiene la
discapacidad desde sus primeros afios de vida o nacen con ella; las personas que no
tienen cobertura de salud por obra social o plan médico privado o mutual; las personas
que se atienden habitualmente su salud en el 4mbito piblico; las personas que en edad
activa no trabajan ni buscan trabajo; y las personas cuyo méximo nivel de instruccién
es hasta primaria incompleta.

la poblacién con discapacidad que no percibe ingresos y tiene privacién ronda el 50,0
en la mayoria de los indicadores, valor muy similar al promedio, alcanzando a mas del
60,0 por ciento en los indicadores referidos a la poblacién que se atiende su satud en el
ambito pablico (61,1 por ciento) y quienes tienen hasta primaria incompleta (62,2 por
ciento),

si bien otro dato relevante que se extrae del anélisis es que [a poblacién con
discapacidad de 65 afios y més es la que se encuentra en mejor situacién no por ello
deberia dejar de ser considerada como grupo prioritario, no sélo por la cuantia de

servicios o beneficios que percibe sino por la calidad de los mismos.

Capitulo 4. Reflexiones finales

4.1 Reflexiones en materia de medicion de la discapacidad

Lo examinado hace palpables las dificultades que se presentaron y se siguen presentando

en torno a la medicion, independientemente del modelo que se pretenda seguir. Los

problemas de validez y confiabilidad siguieron una escalada interminable al punto tal que
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en el pasado, durante muchos afios, en algunos paises, entre los que se incluye Argentina,

se optd por la interrupcion de las mediciones de discapacidad y actualmente se encuentra

en revision.

En tal sentido, la experiencia dice que el conteo de personas con discapacidad en el censo
no puede méds que limitarse a la auto-clasificacién de los censados en las distintas éreas de
funcionamiento y en los distintos niveles de dificultad en funcién de sus propias

total de la poblacién y su relacién con el entorno.

Del resultado de la operacionalizacion propuesta por el GW pareciera que no se puede
inferir la prevalencia de personas con discapacidad en el sentido més estricto de la CIF, por
ser justamente esta clasificacion un modelo multidimensional que apunta a perfilar el
funcionamiento de una persona a partir de su estado de salud y no un modelo lineal que
refleje las consecuencias de una deficiencia. Sin embargo, este set de preguntas si
permitiria la obtencion de informacion vélida y confiable para conocer la cantidad de
hogares o poblacién con los tipos de dificultad més sencillos de medir en una o més 4reas
de funcionamiento humano. Los resultados de estas u otras preguntas mas adecuadas para
nuestro pais pueden ser utilizados para la implementacion de una metodologia
complementaria entre un censo y una encuesta especifica para el estudio de personas con

discapacidad (Rodriguez Gauna, 2007).

Respecto a la fuente en que se mide la discapacidad, desde el punto de vista metodologico,
¢l enorme desafio y esfuerzo metodolégico que realizé Argentina para la medicién de la
discapacidad en el Censo 2001 debe ser considerado como un método idéneo. Se podria
agregar que la ENDI es mucho més que una encuesta especifica para la medicién de la
prevalencia de personas con discapacidad y su consecuente caracterizacion. Su fortaleza
también radica en su potencialidad como encuesta complementaria de un censo y

viceversa, tal y como se demuestra en esta investigacion.
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4.2 Recomendaciones para los productores de informacion

Cabe realizar una serie de recomendaciones de indole metodoldgica en torno a la medicion
de un tema tan complejo como la discapacidad, tratando de plantear una estrategia, la

mejor y més econdmica posible, dentro de las fuentes de datos secundarias existentes.

Para la ronda censal 2010 la propuesta, desde el punto de vista conceptual, debe
contemplar inevitablemente una operacionalizacién que sea lo més clara y objetiva posible
como asi también que sea abordable en una fuente de datos secundaria. Por lo tanto, si bien
la propuesta de las Recomendaciones Internacionales gira en torno al marco teérico de la
CIF y por ende a la incorporacién de una bateria de preguntas que refieren a las
dificultades més relevantes, se considera que es de suma complejidad encarar la medicién

de la discapacidad desde ese concepto.
Por ello, se proponen las siguientes alternativas de medicién:

1. Incorporar una pregunta o set de preguntas sencillas en el censo, para los hogares, y
medir el tema discapacidad mediante la triangulacién o pareo de fuentes de datos, tal y
como se realizo con el Censo 2001 y la ENDI 2002-2003.

2, No “cargar” al censo con la medicién de un fenémeno tan complejo como la
discapacidad e implementar encuestas post censales especificas™ de discapacidad que
incorporen la cantidad de preguntas necesarias para una buena captacién del fenémeno
a través del marco tedrico de la CIF, y que permitan continuar de manera periddica el

estudio de las caracteristicas de las personas con discapacidad®.

Por 1ltimo, a partir de todo el andlisis realizado se concluye que si bien las estadisticas

? Paises como EEUU, Francia, Alemania, Canada ¢ Israel realizan censos universales con preguntas basicas
que conjuntamente con encuestas por muestroo postcensales, aplicadas en el periodo intercensal, ¢ bien
mediante registros de poblacion y el posterior pareo de la informacion, legran obtener informacién sobre
temas especificos, como empleo, salud, fecundidad, etc. de una estimacién del total de la poblacion.

¥ Vale aclarar que ambas ecstratogias metodoldgicas es imprescindible que cuenten con los siguientes
elementos fundamentales: .Un plan estadistico nacional a largo plazo que se acompade de un presupuesto,
también a largo plazo. .La existencia de un archivo de domicilios a través del cual se seleccionen viviendas
para la muestra de la posterior encuesta especifica 3 no dreas (radios censales). .Recursos humanos
especializados en la temética capaces de relevar la informacitn con calidad y confiabilidad.

25



2 xiy e Aertric ek Anclisicr Coneracion oo Torawesdn Estadisticn — INDIC- UNTRER
Avioru: Mvriu Cecihia Redeipes Goong

Resinen Ficentive
brindan un aporte muy importante, no resulta suficiente para realizar un acabado
diagndstico de la situacidn de las personas con discapacidad. Existe una porcién referida a
las propias caracteristicas de las personas con discapacidad que resulta imposible de ser
evaluado o analizado a partir de las estadisticas existentes. Por ejemplo, para el estudio de
la privacién de la poblacién con discapacidad se debe hacer referencia no sélo a la
percepcién o no de ingresos sino a.l(éist que genera la discapacidad, sobre lo que en

\, AP
Argentina no hay estudios estadisticos que lo aborden.

3. Al respecto se propone la evaluacién de la incorporacién de una pregunta en la
Encuesta de Gastos e Ingresos de los Hogares a nivel del hogar, en el que se pueda
discriminar si al menos hay una persona en el hogar con discapacidad. De ese modo, no
sOlo se podrd tener un conocimiento acabado del gasto que implica tener una
discapacidad, sino que, a igualdad de situaciones, seupp_c_l_ra conocer si los hogares con

personas con gligag acidad gastgnm 0 consumen més que el resto de los hogares.

4.3 Reflexiones en torno a la situacion de las personas con discapacidad

Los hallazgos encontrados en la evidencia empirica a partir del andlisis de las
caracteristicas de las personas con discapacidad en el Aglomerado Gran Buenos Aires,

conducen a la consideracién de algunos aspectos especificos que se merecen destacar.

* En primer lugar, y en contra de aquellos que opinan que la discapacidad es un
fenémeno cuantitativamente imperceptible o bien no digno de ser considerado como
prioritario por su magnitud, se puede sefialar que el volumen relativo que alcanza la
prevalencia de personas con discapacidad es lo suficientemente importante (6,0 por
ciento en el Aglomerado Gran Buenos Aires) como para parecerse al hallado el primer
trimestre 2008 en torno al porcentaje de poblacion desocupada (6,6 por ciento) en
Ciudad de Buenos Aires, fenomeno sobre el que se realizan innumerable cantidad de
estudios y anélisis con el objetivo de disminuirla de manera constante (INDEC, 2008a).

* Por otra parte, cabe destacar que la estructura de edad que posee la poblacién con
discapacidad comienza a dar indicios importantes de cémo deberia ser analizada la

poblacién con discapacidad a la hora de implementar politicas sociales.
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Debido a la escasa deteccion temprana de la discapacidad y a la propia estructura de
edad de la poblacién, el grupo de menor magnitud de personas con discapacidad lo
constituyen los menores de edad. Sin embargo, seria el que se encuentra en situacién
més vulnerable, tanto si se considera que ain le queda la vida por delante para
sobrellevar su discapacidad como si, debido a la ausencia de un diagnéstico temprano,
su discapacidad no puede ser subsanada mediante un tratamiento.

Por otro lado, se tiene que otra magnitud importante la constituyen las personas con
discapacidad en edad activa. En torno al empleo, de los resultados de la ENDI se
deduce que la poblacién con discapacidad es predominantemente inactiva y la
proporcion de personas que busca trabajo es muy similar a la poblaci6n total por efecto
del desaliento. Es evidente que la poblacion con discapacidad mayor de edad se
encuentra jubilada o pensionada y por lo tanto no busca trabajo, en tanto que la
poblacion que se encuentra en edad de trabajar es la que busca trabajo, no alcanzando a
superar en demasia las tasas de desocupacion de la poblacién total.

La _discapacidad afecta en gran wﬁ a adultos mayores. Al respecto se puede
suponer que una gran porcién de poblacién con discapacidad posiblemente se
encuentre en esa condicion mas como consecuencia de los deterioros de la salud
propios de la edad que como consecuencia de una discapacidad con origen en una
deficiencia previa al envejecimiento biolégico. Debido al aumento de la esperanza de
vida y el consecuente aumento de poblacion adulta mayor de 65 afios y mds, y en tanto
se mantengan igual los actuales niveles de prevencion, no se puede més que esperar
que la prevalencia de personas con discapacidad crezca de forma natural.

Otra caracteristica por la que se destaca la poblacién con discapacidad es la prevalencia

dg mujeres con discapacidad que supera a la prevalencia del promedio de personas con
discapacidad. La mayor esperanza de vida para las mujeres, como resultado de la sobre
mortalidad masculina, induce a la femenizacién del envejecimiento y de la
discapacidad; y al aumento de mujeres viudas que viven solas, en especial de 75 afios y
mas.

En relacién a la educacién, la poblacién con discapacidad alcanza mayores niveles de
analfabetismo y asiste en menor medida a la escuela logrando niveles de instruccién
que en mayor propercion no superan el secundario incompleto.

La evidencia empirica también demuestra que la discapacidad de aproximadamente

setecientas mil personas involucra a mas de dos millones de personas del Aglomerado
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Gran Buenos Aires. La discapacidad ne es un atributo que ocupa sélo a las personas
con discapacidad sino a toda su familia, siendo ella misma la que debe responder a las
necesidades de las personas con discapacidad y quien en ocasiones toma decisiones que
los involucra.

* En cuanto a la cantidad de perscnas con discapacidad por hogar, los resultados de la
ENDI indican una prevalencia de una persona con discapacidad por hogar.

* En referencia a la cantidad de discapacidades, la mayoria de la poblacién con
discapacidad posee una sola discapacidad incrementandose la cantidad de
discapacidades conforme aumenta la edad. Asimismo, la evidencia empirica ha puesto
de manifiesto que es la dlscapacic}_id; mot(_)ra la que p;g\{alece ™

= Lo relativo a la salud constituye un capltulo en si mismo para la poblacion con
discapacidad. Contrariamente a lo supuesto, pareceria que el principal problema de la
poblacidn con discapacidad no es sélo la falta de atencién de la salud sino la calidad de
las prestaciones que recibe.

* En cuanto a la necesidad de uso de ayudas técnicas externas y de tratamiento o
rehabilitacién es minoritaria la poblacién con discapacidad que requiere de ayudas
externas aunque no sucede lo mismo con la necesidad de tratamiento o rehabilitacion.
El problema que se presenta es que en la mayoria de los casos es la familia, mediante el
presupuesto del hogar, la que enfrenta la erogacion del gasto, en especial de la ayuda
técnica externa.

= También por la misma estructura de edad de la poblacién, ésta se encuentra con
mayores posibilidades de percibir un ingreso. El beneficio que mds se percibe es la
jubilacién ordinaria y el segundo en orden de importancia es la pensién por
fallecimiento, en ninglin caso sobresalen los beneficios propios de las personas con
discapacidad como la jubilacién por invalidez, la pensién a causa de la discapacidad o
la asignaci6n familiar a causa de la discapacidad.

* Dado que la mitad de la poblacion con discapacidad estd constituida por personas en
edad de jubilarse son ellas las que mdas ingresos perciben. De modo contrario, las
personas pertenecientes a la PEA con discapacidad son quienes menos ingresos
perciben.

* Considerando que el entorno ofrece barreras urbanisticas y comunicacionales que
entorpecen la movilidad, el desplazamiento y la participacion en la vida diaria, resuita

alentador que la magnitud de personas con discapacidad que es independiente
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constituye la mayoria; aunque disminuye conforme la edad, la cantidad de discapacidad

y el tipo de actividad de la vida diaria.

4.4 Recomendaciones en torno a la formulacion de politicas sociales

En el marco de las politicas sociales resulta imprescindible retomar el Plan de Accién
Mundial e implementar medidas que refieran a la prevencién, rehabilitacién y equiparacién

de oportunidades para cada uno de los grupos especificos de poblacién con discapacidad.

En este mismo sentido, si bien el estudio de la situacién de privacién en la que se
encuentran las personas con discapacidad, mediante el IPMH, es muy util para la
focalizacién de grupos poblacionales que se encuentran mis urgentes y vulnerables de
atencion por parte de las politicas sociales y para la comparacién con lo que le sucede a la
poblacién que no posee discapacidad, cabe una reflexion final en torno al modo en que se
interpretan las condiciones de vida de la poblacién con discapacidad y al concepto de
privacién que se ha utilizado para medir la situacion de las personas con discapacidad en

esta investigacion.

En este punto, vale retomar algunas ideas planteadas por Amartya Sen (2000). El autor
plantea que la pobreza no sélo se determina por los ingresos sino por las capacidades
basicas que poseen los individuos, entendiendo que las capacidades se refieren a algo més
amplio que fas necesidades bésicas. Sen establece que el desarrolio de las potencialidades
humanas se relaciona con lo que la persona puede ser o hacer’’, el llamado
“funcionamiento” que plantea la CIF, que se traduce en las capacidades u oportunidades
para poder elegir y [levar un determinado estilo de vida. En cualquier caso a cada uno de
estos funcionamientos se le puede otorgar un nivel de importancia distinto para cada
individuo, y la evaluacion de las ventajas de cada individuo, conforme sus funcionamientos
o capacidades, deberfa tener en cuenta estas variaciones. Por lo tanto, los funcionamientos
o las capacidades proporcionan una visién més novedosa del concepto de bienestar que va

ma4s alla de lo meramente econdmico o de la utilidad y cantidad de recursos disponibles.

El enfoque propuesto por Sen sobre las capacidades invita a reflexionar acerca de qus

* http:/fwww.geocities.com/WallStreet/Floor/9680/amartya3.htm
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funcionamientos forman parte del concepto del bienestar en nuestra cultura y a investigar
qué libertad efectiva de lograr esos funcionamientos tienen las personas con discapacidad
en una variedad de situaciones. Al respecto, Sen sefiala que una buena vida es una vida rica
en elecciones valiosas donde se vinculan la capacidad para funcionar, el bienestar y la
libértad para tenier una u otra forma de vida. Por lo tanto, también cabe reflexionar en torno
a cudles son las capacidades de eleccion que tienen las personas con discapacidad frente a

un entorno y un conjunto de situaciones en la que se encuentran en desventaja®’.

En este marco interesa resaltar que para el estudio de la calidad de vida, la privacién o el
bienestar de las personas con discapacidad se sugiere considerar al conjunto de
funcionamientos posibles en consonancia con la propia diversidad de los individuos,

dejando de lado el concepto de “normalidad” como parametro de todos los estudios sobre

el bienestar.

En sintesis, mediante el enfoque de Sen se pretende dar cuenta de que para el estudio de las
caracteristicas de la poblacién con discapacidad y en especial para el estudio de sus
condiciones de vida o bienestar, si bien resulta relevante la comparacion con el resto de la
poblacién, esto no resulta suficiente. El diagndstico de la calidad de vida de las personas
con discapacidad debe tener presente ademds, en todo momento, los funcionamientos y las
capacidades que poseen las personas para no sesgar las conclusiones a partir de parémetros
de “normalidad” que establece la sociedad, lo cual es imposible de determinar a partir de

las fuentes de datos secundarias existentes.

#! Para mayor detalle véase Toboso Martin & Arnaud Ripollés (2008).
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La preocupacién por superar las desigualdades en las que se encuentra la poblacién con
discapacidad ha ido adquiriendo un fuerte impulso en el mundo y actualmente ocupa un
lugar preponderante en ¢l disefio de politicas sociales y en las agencias internacionales de

la mayoria de los paises.

Argentina no constituye una excepcion al intento de mejorar la situacién de las personas
con discapacidad. Con el objetivo de disefiar politicas ptiblicas acordes a los derechos y las
necesidades de la poblacion con discapacidad, los organismos gubernamentales y no
gubernamentales, gobiernos nacionales, provinciales, municipales y locales, asi como los
organismos privados, medios de comunicacion e institutos de investigacién cientifica
requieren, cada vez mds y con mayor intensidad, informacién valida y oportuna sobre

discapacidad.

Ello implica un acompafiamiento de la produccién de estadisticas en el mismo sentido; los
sistemas de informacién estadistica de los paises de América Latina y el Caribe, se
encuentran trabajando en pro del mejoramiento de las mediciones de discapacidad con el
objetivo de caracterizar Ia situacion de las personas con discapacidad para mejorar sus

condiciones econdémicas y sociales a través de la implementacion de politicas pablicas por

parte del Estado.

En este sentido, Argentina, a través del Instituto Nacional de Estadistica y Censos
(INDEC), encar6 la medicién de la tematica a partir de la implementacién de la Primera
Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad (2002-2003)- Complementaria del Censo
2001- (en adelante ENDI). El objetivo de la misma fue cuantificar y caracterizar a las

personas con discapacidad en lo referente al desenvolvimiento en la vida cotidiana dentro

de su entorno fisico y social.

Si bien mediante el analisis de cada una de las caracteristicas especificas que releva la
ENDI se obtiene informacién inédita, valida y confiable para generar politicas publicas y
privadas sobre la poblaci6n con discapacidad, no menos cierto es que la ENDI se concibe y

disefia, como su mismo nombre lo indica, como una fuente de datos “Complementaria del
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Censo 2001”. Los motivos de tal concepcion refieren a la combinacién de la promulgacion
de la Ley N° 25.211, que da lugar a la incorporacion de la temética de la discapacidad en el
Censo 2001, y la imposibilidad del censo, por sus propias caracteristicas metodolégicas y
conceptuales, a cumplir con la mencionada ley. De este modo, el INDEC elabora una
propuesta integral e integrada que permite la combinacion de ambas fuentes con el objetivo
de dar cuenta de un fenémeno tan complejo como la discapacidad sin afectar los requisitos

indispensables que debe cumplir el censo de poblacién.

Esta investigacion se propone analizar la informacion de ambas fuentes para, por un lado,
describir la situacién de la poblacion con discapacidad en el contexto de la poblacion total
y por otro, explorar los alcances de su complementariedad mostrando la potencialidad de
disponer de un perfil claro de necesidades para la focalizacién de politicas sociales;

incluyendo reflexiones para el futuro.

El 4rea seleccionada es el Aglomerado Gran Buenos Aires que comprende la Ciudad de

Buenos Aires y los partidos de la provincia de Buenos Aires que integran el Aglomerado.

Los objetivos de la investigacion son:

1. Evaluar el estado de situacion de los avances conceptuales y metodolégicos de los
aspectos relacionados con la discapacidad y su medicién;

2. Conocer los conceptos y fuentes de datos de América Latina y el Caribe, y en
particular de Argentina con las que se midié la discapacidad.

3. Ponderar la potencialidad de la informaci6n proporcionada por la ENDI y el Censo
2001 para conocer las condiciones de vida de la poblacién con discapacidad.

4. Desarrollar recomendaciones para la medicién de la discapacidad en el futuro y
orientar el disefio de politicas publicas para el mejoramiento de las condiciones de

vida de la poblacion con discapacidad.

Los objetivos especificos son:

1.1 Conocer los principales modelos conceptuales e interpretaciones, acciones, planes y

programas que han existido y se encuentran vigentes sobre el concepto
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discapacidad y las personas con discapacidad.

2.1 Analizar las bases conceptuales y operacionales de los paises de América Latina y
el Caribe y Argentina;

3.1 Analizar y profundizar en los hallazgos obtenidos en torno a la pobiacién con
discapacidad a partir de la evidencia empirica y la potencialidad del pareo del
Censo 2001 y la ENDI, que permiten reflexionar acerca de las politicas publicas
orientadas a la poblacién con discapacidad.

4.1 Brindar recomendaciones metodoldgicas en torno a la medicién de la discapacidad
para la Ronda de los Censos 2010 de los paises de la Regién y de Argentina en
particular, y en relacién con la formulacién de politicas pablicas orientadas a las

personas con discapacidad a partir del analisis de los resultados obtenidos.

El primer capitulo se refiere a jqué es la discapacidad? mediante el abordaje de aspectos
relativos a los modelos y conceptos de discapacidad desde la Antigiledad hasta la
actualidad. En el segundo se profundiza en el analisis de ;edmo y dénde se mide la
discapacidad? a través de la evaluacién de los antecedentes de la medicién de la
discapacidad en América Latina y el Caribe en general, y en Argentina en particular. El
tercer capitulo refiere a la evidencia empirica que resulta del analisis de la poblacién con
discapacidad de la ENDI 2002-2003 y del pareo con el Censo 2001 en el Aglomerado Gran
Buenos Aires. En el cuarto, se presentan reflexiones en torno al concepto y medicién de la
discapacidad, y se brindan algunas recomendaciones para los productores y analistas de
informacion sobre discapacidad respecto del modo de producir informacién estadistica y

de analizar las condiciones de vida de la poblacién con discapacidad.

Al final se hallan el Anexo Metodoldgico y el Anexo Estadistico. El Anexo Metodol6gico
brinda las principales caracteristicas conceptuales de la ENDI; una tabla donde se
sintetizan las caracteristicas de las fuentes de medicién de la discapacidad en América
Latina y el Caribe y en Argentina; y el detalle de la metodologia de pareo aplicada entre el
Censo 2001 y 1a ENDI 2002-2003. Por su parte, el Anexo Estadistico incluye informacion
sobre los valores de las estimaciones necesarios para cada rango de coeficiente de
variacion con el que se desee trabajar para el Aglomerado Gran Buenos Aires y el

resuitado de la técnica estadistica aplicada en la investigacion.
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Capitulo 1
cQué es la discapacidad?

La medicién de la discapacidad tiene al menos tres cuestiones que la complejizan. La
pnmera de ellas refiere a su deﬂmclon conceptual, lo que es igual a preguntarse jqué es la
dem1dad? La segunda remite a la definicidn operacional o bien a la pregunta ;c6mo se

>, -mide la dlscapamdad‘? Fmalmente el aspecto referido a la fuente de informacion en la que
————

se mide, que puede traducirse en ¢l interrogante en qué fuente se mide la discapacidad?

En este capitulo se hara referencia especificamente a la pregunta ;qué es la discapacidad?,
a través de un recorrido por los sucesos y acciones méas importantes de la historia que,
haciéndose eco de los avances de las organizaciones de personas con discapacidad en los
ambitos internacional, regional y nacional en pro de los derechos de las personas con
discapacidad, expresan diversas interpretaciones del concepto, demuestran variadas
manifestaciones de los organismos internacionales a favor del mejoramiento de las
condiciones de vida y la equiparacion de sus derechos, asi como permiten signar la historia

de las estadisticas sobre discapacidad.

Las nltimas cuatro décadas (desde 1970 en adelante) han sido determinantes en los avances
relacionados con la situacion de las personas con discapacidad. El resultado de las acciones
llevadas a cabo por los propios movimientos y organizaciones de personas con
discapacidad, a favor de su bienestar y de los derechos de las personas con discapacidad,
fue la reorientacién de las intervenciones de las agencias internacionales hacia el
fortalecimiento de los instrumentos internacionales en defensa de los derechos humanos de las
personas con discapacidad y de la equiparacién de oportunidades™. En este sentido, mediante
el disefio e implementacién de acciones tales como politicas sociales, programas, planes,
normas y clasificaciones, se dio paso a una paulatina pero creciente importancia de las

personas con discapacidad desde el punto de vista cualitativo y cuantitativo.

En los dos dltimos sigles (XIX y XX) se ha pasado de un modelo médico de interpretacion
de la discapacidad a un Egggl_g_gggjgl, que alcanza su méxima expresion en la actualidad

en la elaboracion de la Clasificacion Internacional def Funcionamiento, de la Discapacidad

* http.//usuarios.discapnet.es/ajimenez/undisc.htm
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y de la Salud (en adelante CIF), en donde { émdiscapa@es entendida como una variable

trastorno, etc., sino de todos los aspectos, que rodean al jndividyo. De este modo, lo que

interesa ahora es el estado de salud de la poblacion en general y en especial de la poblacién

con condiciones de salud negativas como resultado de dificultades en la interaccion entre

s ek . S )
ST ] Tz . i

las personas y su contexto (OMS, 2001).

e
R ——

Este avance, y la importancia de la temética, fueron recuperados por los productores de
estadisticas tanto en el 4mbito de las organismos internacionales como en la mayoria de los
paises hasta la actualidad, momento en que las Recomendaciones Internacionales™ de los
Censos de la ronda 2010 han asumido la problematica como propia y por primera vez la
incluyen como tépico prioritario (NU, 2006), lo que implica que las preguntas sobre

discapacidad tienen un papel preponderante en los cuestionarios censales recomendados.

Por otra parte, se ha modificado notablemente la conciencia de la sociedad en su conjunto,
al entender que la discapacidad es un problema que afecta a un niimero significativo y
creciente de personas, lo cual tiene impacto en el ambito social, cultural, juridico y

econdmico, incidiendo en forma considerable en el desarrollo de los paises.

Este cambio se basa sustancialmente en la nueva percepcion de la‘st;_t'{hi;s?apacidad como un
I o e s T =T ST =L

atributo social que_interesa_desde diversas perspectivas a los diferentes sectores de la
e R AN SR i - . :

e

sociedad: administracién publica (salud, educacién, trabajo, etc.), instituciones privadas,

Respecto de los sucesos que signan los cambios en el concepte y la medicién de la
discapacidad, segin seflalan Vazquez-Barquero & otros (2002)*), de la mirada
retrospectiva surge que en las distintas culturas y épocas de la historia siempre han existido
individuos con problemas de salud que repercuten en su funcionamiento dentro del

contexto sccial en el que debian desenvolverse.

* La Comisién de Estadistica de Naciones Unidas genera recomendaciones acerca de los tapicos de interés y
?rioritarios a ser considerados por los paises en cada una de las rodas censales.
* Para mayor detalle de los sucesos histéricos relacionados con el concepto de discapacidad véase Véazquez-

Barquero & otros (2002).
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A lo largo de Ia historia muchos y muy variados han sido los sujetos diferentes. Pero (...)
siempre han recibido tal consideracion aquellos que estaban afectados por alguna deficiencia,

discapacidad y/o minusvalia (Aguado Diaz, 1995 :20)35.

Sin embargo, la diferencia radica en el modo en que las sociedades han respondido a esa

situacion y como la han interpretado.

En la historia del concepto de discapacidad se ha transitado al menos por cuatro modeios o
formas de interpretarlo (Figura 1) que se ven reflejados en programas, politicas sociales,

planes, normas y clasificaciones dirigidas a las personas con discapacidad:

Figura 1. Modelos de interpretacion del concepto de discapacidad .
te dieo ha Conna il o tcdoes [oen

1

Modelo | Modelo médico [ Modelo Modelo bio-
demonolégico ®| b organicista- o social ”|  psico- social
biologicista

Segin Puig de la Bellacasa, en la antigliedad, donde predomina el modelo demonolégico,
se presentan dos formas de entender a las persona con discapacidad. Por un lado, se
practica el infanticidio, la eliminacién y el abandono de las personas que no se encuentran
habilitadas para la caza y el nomadismo; y por otro, se registran muestras concretas de

afecto y cuidado.

En efecto, a partir de las doctrinas hipocrdticas (que tuvieron aproximadamente 300 afios
de duracion desde Siglo VI a.c.) se marca el inicio de la medicina y se sientan las bases
para que los problemas de salud comiencen a ser considerados fenémenos de origen
natural con el consecuente tratamiento que requerian. Sin embargo, bajo esta doctrina
también se practica ¢l infanticidio, no solo de los deficientes sino también de los que nacen
con apariencia inusual. En Esparta las Leyes de Licurgo permitian arrojar a los débiles y
deformes desde monte Taigeto. En Roma, la roca Tarpeia tenia la misma funcién, desde
alli arrojaban a los nifios y los invalidos congénitos y ancianos. Esta situacién denota la
mezcla de una actitud selectiva consciente e inhumana con la de la pretensién de una

purificacion colectiva de religiosa eliminacién del mal. En el otro extremo se halla la

% Para mayor detalle de los sucesos histéricos relacionados con el concepto de discapacidad véase Aguado
Diaz (1995).
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veneracion de la malformacién que se practicaba en Egipto.

En la Edad Media, /a iglesia condena el infanticidio y atribuye a causas sobrenaturales las
“anormalidades” que presentan las personas: por tanto se les considera poseidas por el
demonio y otros espiritus infernales; sometiéndolas incluso a préacticas exorcistas y en

algiin caso a la hoguera®’.

Sin embargo, la llegada del cristianismo propone nuevos planteamientos. La actitud
cristiana ante el doliente y el pobre, como portadores de los males de la sociedad, varia
entre el amor y el horror, hasta el punto de asilarlos o aislarlos, de tal manera que a las
personas con discapacidad se les permite “vivir”, pero son asumidas como objetos de
caridad. De objeto a eliminar, el lisiado, el deforme o el enfermo de lepra, el ciego

mendicante, pasan a ser pobres y objetos de caridad para la iglesia.

Durante los siglos XV y XVI, con el surgimiento de los Estados modernos, los centros de
aislamiento pasan a manos del Estado, surgen los hospitales y comienza a crearse el

sustrato para que los pobres y los intiles sean considerados sujetos de asistencia.

”/—"‘-““""’"I-..._‘.
En los siglos:"X"VII y XVIII }e pasa de un modelo demonolégico a otro de tipo médico
organicista-biologicista. El sujeto de asistencia se torna también sujeto-problema. Se

distingue la funcidn del asilo, como centro de exclusién y ocultamiento, del kospital con
funciones sociales y de investigacién, Se inicia una reforma de las instituciones a favor de
una orientacién asistencial y un tratamiento mas humano hacia las personas con
discapacidad, situacion que se ve influenciada por movimientos y acontecimientos sociales
como la Revolucién Francesa de 1789. En este modelo la discapacidad es una
anormalidad, tener una discapacidad tiene una connotacion negativa y el remedio para los

problemas relacionados con la discapacidad es la cura o normalizacién del individuo.

Mas tarde, el siglo XIX, a partir de los avances en materia de sanidad y de nutricién, es el

que protagoniza la denominada revolucion sanitaria debido a la disminucién de los niveles

* Para mayor detalle de los sucesos historicos relacionados con el concepto de discapacidad véase Puig de 12
Bellacasa (1987).
7 http:/rwww. discapacidaduru
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de mortalidad. El periodo comprendido desde comienzos de dicho siglo, y en especial
desde 1850 en adelante, inicia los mayores desarrollos en la prolongacion de la vida
humana (Massé, 2003a)*%. Asimismo, es en este periodo que aumenta el interés por el
estudio de [a deficiencia mental que se traduce en avances en su comprensién, descripcion,
clasificacion e identificacion. Es aqui donde comienza a diferenciarse la deficiencia de la
enfermedad mental en el reconocimiento de los problemas de los discapacitados fisicos, en

el perfeccionamiento de los tratamientos, y en la creacion de la educacion especial.

De la mano del surgimiento de los Estados modernos en Europa surgen los aparatos
estadisticos, administrativos y cientificos. Los Congresos de Estadistica Internacional
llevados a cabo en 1853 (Bruselas) y 1878 (Paris), sientan las bases para los censos del
siglo XIX y la estadistica decimonénica, que remite al modelo médico organicista-
biologicista y que los cuenta como personas con “defectos fisicos y psiquicos™; y se genera
un sistema internacional de nomenclatura de enfermedades y causas de muerte (aprobada
en 1893), antecesora de la actual nomenclatura Clasificacién Internacional de
Enfermedades y problemas relacionados con la salud (CIE-10)” de la Organizacion

Mundial de la Salud (en adelante OMS) (aprobada en 1993)*.

En el perfodo entre guerras del siglo XX, y en especial a partir de la Segunda Guerra
Mundial, fundamentalmente en Europa, surge una nueva visién de la discapacidad més
relacionada con la rehabilitacion. En este periodo la discapacidad comienza a ser un
problema del individuo ya que su deficiencia y su falta de destreza es el origen de las
dificultades y lo que le impide el acceso al mercado laboral, motivo por el cual requiere de

rehabilitacion.

Durante la década de 1960 el Estado toma a su cargo a las personas con incapacidad fisica
o mental que no pueden acceder al mercado laboral o retornar a él, en caso de ser victimas
de accidentes, y durante estas dos décadas la rehabilitacion amplia su ingerencia

alcanzando a beneficiar a cada vez mds personas,

* Para mayor detalle de los sucesos historicos relacionados con la evolucion de concepto de discapacidad
véase Massé (2003a).

* hitp:fiwww.madrid ore/iestadis/fijas/clasificaciones/cie 10m, htm
*® hitp://bvs.sid.cu/revistas/hie/vol38_3_00/hie100300.pdf
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Asimismo, como efecto de la guerra de Vietnam (1968-1973), a principios de los afios “70
surge en Estados Unidos el movimiento del “independent living”, donde lo importante es
el logro de la autonomia por parte de las personas con alguna discapacidad. Y es a partir
de esta década que los derechos de las personas con discapacidad comienzan a ganar
presencia en el &mbito de Naciones Unidas. La década de 1980 intensifica las tendencias
de los ultimas dos décadas y la progresiva importancia y complejidad que adquiere el tema
de la asistencia a las personas con discapacidad, condicionada por la crisis econémica y sus
repercusiones en los servicios sociales.

e,

En este sentido, la OMS ‘aprueba en 1980 la Claszf cacion Internac:onal de Def czenczas

Dzscapaczdades ¥y Mnusvahas (en adelanté CIDDM)i*gque significa un gran avance en la
materia. El objetivo de la OMS fue desarrolla}:n:“cimficacmn que se constituyera en un
instrumento comin para todos los profesionales que trabajaran en el campo de la
discapacidad brindando un lenguaje que facilitara la comunicacién. Con este objetivo y
como clasificaciéon complementaria a la CIE, la OMS publica la CIDDM, primero en

inglés y luego es traducida en catorce idiomas (Pantano, 1987).

Con la aparicién de la CIDDM tiende a abandonarse el modelo médico u organicista-
biologicista que, como se demuestra en la Figura 2, plantea una linealidad entre etiologfa,
patologia y manifestacion, en donde la etiologia es la causa de la patologia y de ella deriva
una manifestacién o sintoma, y se va imponiendo el meodelo social que incorpora el
concepto de minusvalia considerando como piezas fundamentales el ambiente que rodea a
la persona, el entorno fisico y el entorno social.

e
La CIDDM surge de trabajos iniciadgs en 1972".:1 partir de la Clasxficaclon Internaclonal de
Enfermedades y problemas relacionados con la: s;ud (CIE) ya que ésta era insuficiente
para exphcar y clasificar las consecuencias de la enfermedad sobre el desarrollo global de
la persona. Vale mencionar que la CIE brinda un marco conceptual basado en la etiologia
para clasificar las enfermedades, las afecciones y las causas externas de enfermedades y
traumatismos, con objeto de recopilar informacién sanitaria Wtil relacionada con las
defunciones, las enfermedades y los traumatismos (mortalidad y morbilidad). Se utiliza
como una clasificacion internacional de diagnéstico estandar para todos los fines

epidemioldgicos generales y muchos fines de gestion sanitaria; como por ejemplo, para el
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andlisis de la situacién sanitaria de los grupos de poblacion y el seguimiento de la
incidencia y la prevalencia de las enfermedades y otros problemas de salud en

concordancia con algunas variables relacionadas con las caracteristicas y la situacién de las

personas afectadas®'.

El objetivo de la CIDDM es clasificar las consecuencias de las enfermedades y no
recopilar sus causas como si lo hace la CIE. Aquella clasificacién trata de ir mas all4 del
proceso mismo de la enfermedad y clasificar las consecuencias que esta deja en el
individuo tanto en su propio cuerpo, como en su persona y en su relacién con la sociedad
(Egea Garcia & Sarabia Sénchez, 2001)*. El concepto de salud ya no es la ausencia de
enfermedad, sino, como la define la OMS, “el completo estado de bienestar fisico, psiquico

y social de las personas” (OMS, 1978).

Figura 2. Interacciones en el modelo médico u organcista-biologicista de 1a discapacidad

Etiologia Patologia Manifestacion

Fuente: Elaboracion propia en base a Egea Garcia & Sarabia Sanchez, 2001.

Mediante la CIDDM se propone un esquema nuevo en el que se describen otros tres
niveles que se desprenden de la enfermedad: la deficiencia, la discapacidad y la minusvalia
(Figura 3). En esta nueva clasificacion la enfermedad, tipificada por la CIE, es una
situacidn intrinseca que abarca cualquier tipo de enfermedad, trastorno o accidente. La
deficiencia es la exteriorizacién directa de las consecuencias de la enfermedad y se
manifiesta tanto en los érganos del cuerpo como en las funciones®. La discapacidad es la
objetivacion de la deficiencia en el sujeto y la repercusién directa en su capacidad de
realizar las actividades normalmente aceptadas para las personas conforme sus

caracteristicas de edad, género, etc.*. Por Gltimo, la minusvalia es la socializacién del

*! http:/fwww.who.int/mediacentre/news/releases/2007/pr13/es/
*2 http://www.prenatal tv/lecturas/ClasificacionesOMSDiscapacidad. pdf

* Para la CIDDM |a deficiencia es: toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicologica,
fisiolgica o anatémica. La deficiencia hace referencia a las anormalidades de la estructura corporal y de la
apariencia y a la funcién de un érgano o sistema, cualquiera que sea su causa. Las deficiencias representan
trastornos a nivel de drgano (IMSERSO, 1983).

* La discapacidad se define como: toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de
realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano. Las
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problema causado en la persona por las consecuencias de la enfermedad, manifestada a
través de la deficiencia y/o la discapacidad y que afecta al desempeiio de su rol social*®. De
ello se deduce que una deficiencia puede producir discapacidad y la minusvalia puede ser

causa de cualquiera de las dos anteriores.

Figura 3. Interacciones ¢n ¢l modelo social de la CIDDM

Enfermedad ————» DeﬁcLiencia -—— Discapacidlad ———»  Minusvalia
A

Fuente: Egea Garcia & Sarabia Sanchez, 2001,

La CIDDM presenta algunas debilidades en torno a las relaciones que establece entre sus
dimensiones y por ello ha estado expuesta a diversas revisiones. La causalidad y la relacién
de linealidad que plantea entre los conceptos ha sido una de las principales criticas. Asi la
minusvalia puede derivar directamente de una enfermedad que no causando deficiencia o
discapacidad pudiera producir una minusvalia o bien una minusvalia puede producir

discapacidad (Egea Garcia & Sarabia Sanchez, 2001).

Otro de los sucesos que denota la progresiva importancia que adquiere el tema de la
discapacidad se manifiesta en 1981 cuando se declara el Afio Internacional de los
Impedidos, a partir del cual se desarrolla el Plan de Accién Mundial aprobado por la
Asamblea General de las Naciones Unidas (NU, 1982)46. En esta declaracién y en la
CIDDM, es la primera vez que se conceptualiza la discapacidad en funcién de la relacion
entre las personas y su enforno y se pretende llamar la atencion hacia la biisqueda de
mecanismos tendientes a implementar acciones en pro de los “impedidos” (segin

expresiones de la época) y promover la igualdad y la plena participacién (Pantano, 1987).

discapacidades reflejan las consecuencias de la deficiencia desde el punto de vista del rendimiento funcional
¥ de la actividad del individuo. Las discapacidades representan, por tanto, trastornos al nivel de la persona
(IMSERSO, 1983).

* La minusvalia refiere a: una situacion desventajosa para un individuo determinado, consecuencia de una
deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el desempefio de un rol que es normal en su caso (en
funcién de Ia edad, sexo, y factores sociales y culturales). Las minusvalias hacen referencia a las desventajas
que experimenta el individue como consecuencia de las deficiencias y discapacidades (IMSERSO, 1983).

Resolucian 37/52 del 3 de diciembre de 1982.
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Por su parte, el objetivo primordial del Plan de Accién Mundial fue promover medidas

concretas que pudiesen contribuir a transformar radicalmente la situacién de los impedidos

en todos los aspectos de 1a vida.

En el capitulo del Plan de Accidn referido a las propuestas para la ejecucion del Programa

se detalla un apartado dedicado a la investigacion en el que se propone que:

Los Estados Miembros deben formular un programa de investigacitn sobre las causas, tipos e
incidencia de las discapacidades, las condicicnes economicas y sociales de las personas con
discapacidad y la disponibilidad y eficacia de los recursos existentes para hacer frente a estos

asuntos (NU, 1982: 185).

Tiene particular importancia que se investiguen las cuestiones sociales, econémicas y de
participacion que repercuten en las vidas de las personas con discapacidad y sus familias, asi
como la forma en que la sociedad se ocupa de dichos asuntos. Pueden obtenerse datos por
medio de las oficinas nacionales de estadistica y de censos; sin embargo, debe advertirse que es
mds probable que se obtengan resultados itiles mediante un programa de encuestas a hogares,
destinado a recopilar informacién sobre las cuestiones relativas a la discapacidad, que mediante
un censo general de poblacién (NU, 1982:186).

Ademas,

Se insta a la Oficina de Estadistica de las Naciones Unidas a que, junto con otras dependencias
de la Secretaria, los organismos especializados y las comisiones regionales, cooperen con los
palses en desarrollo para establecer un sistema realista y practico de obtencién de datos,
basados en recuentos totales o0 en muestras representativas, segin proceda, respecto de las
diversas discapacidades y, en particular, para preparar manuales / documentos técnicos sobre la
manera de utilizar encuestas familiarcs para [a compilacion de tales estadisticas, que se
utilizardn como instrumentos y marcos de referencia fundamentales en la iniciacién de
programas de accidn en los afios siguientes al Afio Internacional de las Personas con
Discapacidad, con el fin de mejorar la situacion de las personas con discapacidad (NU,
1982:198).

Otra meta del Plan de Accién consiste en identificar las relaciones sustantivas y
metodologicas existentes entre las diversas disciplinas en cuyo campo se elaboran

estadisticas de discapacidad y en contribuir al establecimiento de un marco comiin que

impulse el desarrollo futuro.
Ahora bien, con el objetivo de establecer un marco temporal en el cual los gobiernos y las

organizaciones pudieran desarrollar las metas del Plan de Accion Mundial, la Asamblea

General proclama el Decenio de las Naciones Unidas para las Personas con
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Discapacidad, que abarca el periodo 1983-1992%".

Las iniciativas mencionadas alientan a equiparar los derechos de las personas con
discapacidad con los del resto de la poblacién y constituyen el puntapié inicial para la
consideracién de la definicién de discapacidad como funcién de la relacién entre las

personas con “problemas de salud” y su entorno.

Paralelamente, en el contexto europeo-occidental, cabe mencionar otros hechos que dan
tugar a que las personas con discapacidad adquieran trascendencia cuantitativa y que
conviertan su atencién en una tarea progresivamente mis compleja. Los cambios
demograficos como resultado de las mejoras en la atencién médica, el incremento de la
prevencidn y de la atencién prenatal, con el consiguiente descenso de la mortalidad
infantil, junto con avances en el tratamiento de las enfermedades infantiles, etc., provocan
un aumento de las expectativas de vida de las personas con discapacidad y de aquellas con
discapacidades multiples y, en consecuencia, un considerable incremento de su prevalencia
(Massé, 2003a). A ello hay que afiadir el progresivo envejecimiento de la poblacion®® y por
lo tanto el incremento de sujetos afectados de enfermedades crénicas que demandan

mejoras en tratamientos a largo plazo y/o indefinidos (Aguado Diaz, 1995).

En consonancia con el Plan de Accion Mundial, la Oficina de Estadistica de Naciones
Unidas completé en 1988 la primera Base de Datos Estadisticos de las Naciones Unidas
sobre los Impedidos. La base de datos es de carécter internacional y brinda originalmente

informacién proveniente de encuestas, censos y registros de 55 paises™.

A partir de las estadisticas disponibles, en 1990, se elabora el primer Compendio de Datos
Estadisticos sobre Impedidos™ con informacion pormenorizada sobre doce temas
principales: sexo, edad, residencia, nivel de instruccién, actividad econémica, estado civil,

impedimento y ayudas especiales utilizadas, entre

Ee==vy =

caracteristicas familiares, causas del

i http:/fusuarios.discapnet.es/ajimenez undisc. htm

** El envejecimicnto de la poblacion o envejecimiento demografico se define como un proceso de cambio de
la estructura por edad de la poblacion, caracterizado por el aumento del porcentaje de personas en edades

avanzadas {65 afios y mds).
** Base de Datos Estadisticos de las Naciones Unidas sobre los Impedidos (DISTAT, version 1),

http:/fwww.un.org/esa/socdev/enable/disraws3.htm - 18

L http://www.un.org/esa/socdey/enablerdisraws3. him
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otros. Ademds de compilar y difundir informacién estadistica sobre “impedidos”, tiene la
finalidad de establecer normas estadisticas a nivel internacional que permitan revelar los

aspectos comunes de las actividades estadisticas nacionales en la materia (NU, 1990).

Uno de los principales logros del Decenio de las Naciones Unidas para las Personas con
Discapacidad fue, en 1993, la adopcién por la Asamblea General de Naciones Unidas de
las Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad®" que han contribuido en avances conceptuales en la materia y han sido de
gran utilidad para fijar pautas a los Estados en el campo de la discapacidad, orientadas a
promover la igualdad de oportunidades y fundamentalmente a proporcionar un mecanismo

de supervision activa dentro de las Naciones Unidas:

La finalidad de estas Normas es garantizar que nifias y niftos, mujeres y hombres con
discapacidad, en su calidad de miembros de sus respectivas sociedades, puedan tener los
mismos derechos y obligaciones que los demds. En todas las sociedades del mundo hay todavia
obstaculos que impiden que las personas con discapacidad ejerzan sus derechos y libertades y
dificultan su plena participacion en las actividades de sus respectivas scciedades. Es
responsabilidad de los Estados adoptar medidas adecuadas para eliminar esos obstaculos. Las
personas con discapacidad y las organizaciones que las representan deben desempeflar una
funcién activa como coparticipes en ese proceso. El logro de la igualdad de oportunidades para
las personas con discapacidad constituye una contribucién fundamental al esfuerzo general y
mundial de movilizacién de los recursos humanos. Tal vez sea necesario prestar especial
atencion a grupos tales como las mujeres, los nifios, los ancianos, los pobres, los trabajadores
migratorios, las personas con dos o mas discapacidades, las poblaciones autéctonas v las
minerias étnicas. Ademds, existe un gran nimero de refugiados con discapacidad que tienen
necesidades especiales, a las cuales debe prestarse atencion (NU, 1994) 2,

En este sentido, y paralelamente a las acciones vinculadas a la concepcién de la
discapacidad a lo largo de los (iltimos afios, la OMS continué la revisién de la CIDDM,
iniciada en 1994, a fin de mejorar y perfeccionar el instrumento de clasificacién. En 1997
surge, luego del Borrador Alfa, el Borrador Beta | de la CIDDM-2 con el titulo
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Actividades y Participacién (CIDAP) y, en
1999, se da a conocer el Borrador Beta-2 de !la CIDDM-2, llamado Clasificacién
Internacional del Funcionamiento y de la Discapacidad CIDDM-2. Por tltimo, en el afio
2000, la OMS publica el Borrador Prefinal que dio origen a la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) y que la Asamblea General de

la OMS aprueba en 2001.

*! Resolucion Aprobada por la Asamblea General, Cuadragésimo octavo periodo de sesiones, 20 de
diciembre de 1993,
32 http://www.un.org/esa/socdev/enablesdissres ] htm
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El objetivo principal de la CIF es brindar un lenguaje unificado y estandarizado, y un
marco conceptual para la descripeidn de la salud y los estados “relacionados con la salud
(OMS, 2001). Se pasa de una clasificacién de consecuencias de enfermedades (versién

CIDDM, 1980) a una clasificacion de componentes de salud (OMS, 2001).

‘I:alplF da paso al modelo bio-psico-social de la discapacidad y su gp_licacién estd siendo
Tiné”t_)rllgorada de manera paulatina por parte de los paises. Ya no se enuncian tres niveles de
conseéuencias de enfermedad, sino que se habla de funcionamijento™ (como término
genérico para designar todas las funciones y estructuras corporales, la capacidad de
desarrollar actividades y la participacién social del individuo), discapacidad®™® (como
término genérico que recoge las deficiencias en las funciones y estructuras corporales, las
limitaciones en la capacidad de Ilevar a cabo actividades y las restricciones en la
participacion social del individuo) y salud (como ¢l elemento que relaciona a los dos

anteriores). La CIF no se refiere a la etiologia de las enfermedades (CIE-10) sino que

clasifica el funcionamiento y la discapacidad asociados a las condiciones de salud, y por

ello se recomienda que ambas clasificaciones sean utilizadas complementariamente.

La condicion de salud es un término genérico que incluye enfermedad, trastorno,
traumatismo y lesion. Una condicién de salud también incluye otras circunstancias como
embarazo, envejecimiento, anomalias congénitas o predisposiciones genéticas. Estas
condiciones son clasificadas con la CIE-10. La CIE brinda el diagnéstico y la CIF el

funcionamiento. Ambas informaciones proporcionan una vision mas amplia sobre el estado

de salud de las personas.

* La limitacién en la actividad se refiere a las dificultades de un individuo para
realizar las actividades compardndolas con el modo en que una persona sin esa

condicion de salud las realizarias.

* La CIF entiende por funcionamicnto: un término genérico que incluye funciones corporales, estructuras
corporales, actividades y restricciones en la participacin. Indica los aspectos positivos de la interaccion entre
un individuc (con una “condicién de salud™) y sus factores contextuales (factores ambientales y personales)
gOMS, 2001).

* La discapacidad es: un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en
la participacion. Indica los aspectos negativos entre un individuo (con una “condicion de salud™) v sus
factores contextuales (factores ambientales y personales) (OMS, 2001).
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® La restriccidn en la participacion se refiere a los problemas que puede tener un
individuo cuando se involucra en situaciones vitales. La presencia de una
restriccion en la participacién se determina a partir de la comparacién de la
participacion de esa persona con la participacién esperable de una persona sin
discapacidad en esa sociedad o cultura.

® Los factores ambientales se refieren a los aspectos externos que rodean al individuo
e incluyen la infraestructura, las personas con las que se relacionan, las actitudes,
las leyes, los servicios sociales y politicos.

= Los factores personales se refieren a las caracteristicas personales de los
individuos: sexo, edad, nivel socioecondmico, etc. Estos factores afin no estan

clasificados por la CIF (OMS, 2001).

El esquema que se presenta a continvacién (Figura 4) plantea las interacciones entre las
dimensiones de la CIF. En primer lugar, se observa que los estados de salud influyen en los
componentes del funcionamiento (funciones y estructuras corporales, actividad y
participacién). Simultaneamente, los componentes del funcionamiento repercuten sobre los
estados de salud, y determinan la potencial aparicion de nuevos trastornos o enfermedades.
Asimismo, estos componentes se relacionan todos entre si (cuerpo y actividad; cuerpo y
participacién; actividad y participacion) y en ambos sentidos, y se ven influidos por los
factores contextuales, tanto ambientales como personales. Paralelamente, los factores
contextuales pueden ser determinados por las circunstancias que acontezcan en las

funciones, actividades y participacién (Egea Garcia & Sarabia Sanchez, 2001).
Contribuye a instaurar un nuevo modelo de discapacidad mas positivo y universal a través

de la integracion de dos modelos conceptuales —médico u organicista-biologicista y social-

para entender [a discapacidad y el funcionamiento.
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Figura 4. Interacciones entre los componentes de la CIF. Modelo bio-psico-social.

Condicion de salud
(Trastorno o enfermedad)

!

Funciones

y Est?ucturas Corporales +——» Activis‘ades < > Particip?cién

Factores Ambientales Factores Personales

Fuente: OMS, 2001,
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El modelo social sefiala que la
El modelo médico organicista- discapacidad es un problema de origen
biologicista considera que la social basicamente centrado en la
discapacidad es un problema de la integracién de las personas con
persona causado por una enfermedad o [~®  discapacidad en la sociedad. En este
condicion de salud. En este modelo la marco, !a solucidn del problema de la
solucién del problema se encamina a discapactdad es un atributo de la
conseguir la cura 0 a una mejora de la sociedad, ella es quien debe habilitar
adaptacién de la persona con las condiciones ambientales necesarias
discapacidad por lo que la atencion de la para el normal desenvolvimiento de la
salud constituye un factor primordial. poblacion con discapacidad en todas las
dreas de la vida social.

\/

El modelo bio-psico-sociai sefiala que ia discapacidad es el resultado de 1a interaccidn
de las personas con su entorno fisico y social,

CIF

Fuente: Elaboracién propia en base a la OMS, 2001,

Mientras en el modelo médico el Estado debe ocuparse de mejorar la atencién de la salud,

en el modelo social debe centrarse en los derechos humanos.

El enfoque bio-psico-social o multidimensional (integracién de lo biolégico, individual y
social) de la CIF ofrece una nueva relacién entre las disciplinas implicadas en la salud y
por 1o tanto es menos estigmatizador y excluyente; posee en si mismo una alta capacidad
de promover cambios de actitudes y de los modos de entender la discapacidad. La misma
deficiencia produce diferentes discapacidades en personas distintas. Asimismo, se debe
tener presente que la discapacidad no sélo afecta al individuo sino a su familia y a la

comunidad, por lo tanto las dimensiones sociales, culturales y econémicas, etc. adquieren
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otra relevancia.

Por ultimo, cabe mencionar que la CIF no es una clasificacién de personas sino de las
caracteristicas de la salud y los factores contextuales (ambientales y personales). Es decir
que describe la situacién de cada persona dentro de un conjunto de dominios de la salud o
relacionados con la salud. La interaccion entre las caracteristicas de la salud y los factores

contextuales es la que produce la discapacidad como fenémeno multidimensional.

Paralelamente al proceso de revision de la CIDDM, que culmina con la CIF, se elaboré un
instrumento de evaluacién de la discapacidad basado en el nuevo sistema clasificatorio
(CIF), de aplicacién transcultural, que permite evaluar de manera fiable y en todas sus
dimensiones la discapacidad, el Cuestionario para la Evaluacion de Discapacidades de la
OMS, WHO-DAS IF° . El objetivo fue elaborar un instrumento que sea aceptado
internacionalmente; que sea multidimensional, para poder responder a los niveles
corporales, individuales y sociales de la discapacidad; y que sea transcultural para poder

realizar comparaciones entre diferentes culturas (Pantano, 2009).

EI WHO-DAS II se disefi6 para evaluar el impacto de los estados de salud sobre el nivel de
funcionamiento de una persona. La Version Preliminar Extensa consté de 96 items que
abordaron seis dominios: compresién y comunicacién con el mundo; capacidad para
manejarse en el entorno; cuidado personal; relacién con otras personas; actividades de la
vida diaria; y participacion en la sociedad. A partir de su elaboracién se procedio a la
consulta de 175 profesionales expertos en discapacidad y en instrumentos de evaluacion, y
a 1413 personas con diferentes enfermedades, pertenecientes a 19 paises, con
representatividad por sexo, edad y tipos de discapacidad. Los resultados de la evaluacién
determinaron que el WHO-DAS 1I presenta fortalezas en la captacién de las
discapacidades fisicas; la cobertura de las limitaciones en la actividad; la aplicabilidad en
ambos sexos y en adultos; la pertinencia de los seis dominios; y el nivel de cobertura del
instrumento. La evaluacion respecto de la cobertura de las limitaciones de la participacion;
compatibilidad con la CIDDM-2; Ia cobertura de las deficiencias; la aplicabilidad en las
discapacidades psiquicas, consumo de alcohol y drogas; la aplicabilidad en ancianos; la

aplicabilidad en distintos medios culturales; y la adecuaci6n de los items, adquiere niveles

* World Health Organization — Disability Assesment Scheduie II.
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intermedios. La principal debilidad se presenta en la aplicabilidad en nifios. Por titimo, los
resultados de las consultas y los sucesivos analisis redujeron los jtems a 36 en su versién

completay a 12 en su versién reducida®.

Una vez obtenido el instrumento se procedi6é a su validacion, mediante estudios de tipo
observacional analitico de cohortes, dirigidos a verificar las propiedades psicométricas de
la versién final en lengua espafiola. Finalmente, se concluyé que es un instrumento
genérico que permite medir exitosamente seis dimensiones esenciales del funcionamiento
del individuo que definen el constructo discapacidad de la CIF. Es importante mencionar
que la version completa del WHO-DAS 11, con adaptaciones, fue la mas utilizada en los

operativos del tltimo periodo intercensal de América Latina y el Caribe (Pantano, 2009).

Dado que tanto la CIDDM como la CIF son clasificaciones que interpretan la discapacidad
en interaccién con el medio social, es importante agregar lo que sefiala Pantano (2003} al
respecto. La CIF resulta ser un modelo més bien ampliatorio de lo ya elaborado por la
CIDDM, al incorporar concretamente el componente de los factores ambientales. Ademas,
establece que el modelo es lo suficientemente realista tanto para clasificar como para llevar
a cabo las acciones necesarias para tender al bienestar de los individuos en un sentido

amplio de la salud, donde el funcionamiento y la discapacidad son el resultado de esa

interaccion.

Sin embargo, si bien cada vez mas se declara reconocer la importancia del tema
discapacidad y la necesidad de disponer de informacién actualizada y oportuna para la
planificacion de politicas sociales y la toma de decisiones, mas de un cuarto de siglo
después de [a adopcion del Programa de Accién Mundial, ain no es posible indicar con
precisién una tasa de prevalencia’’ de personas con discapacidad comparable entre paises.
Para elaborar politicas sobre discapacidad bien fundamentadas y estrategias capaces de

incrementar las oportunidades sociales y economicas de las personas con discapacidad, es

% La version completa es la mas recomendada por proporcionar un perfil global del funcionamiento, asi
como de cada uno de los seis dominios y sus items. La versién que contiene 12 ftems se recomienda para
realizar una evaluacion global def funcionamiento y cuando se requiera una versién mas reducida. Existe una
version de 12 mas 24 ftems que se utiliza para detectar cudles pueden ser los dominios en los que existen
alteraciones en el funcionamiento y conforme los resultados se decide la continuacién de la exploracién en
profundidad de los dominios (Pantang, 2009).

*" La tasa de prevalencia es el resultado del cociente entre el total de personas con discapacidad y el total de
personas refiere.
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indispensable contar con datos precisos que provendran de definiciones conceptuales y

operacionales armonizadas, asi como idénticas fuentes de datos.

En este sentido, los Estados Miembros de las Naciones Unidas estin tomando medidas
para solucionar los acuciantes problemas que plantea la reunién de datos, tales como la
falta de acuerdo sobre las definiciones de discapacidad y la falta de protocolos uniformes

para la recoleccion y compilacion de datos sobre la misma.

El principal exponente de ello lo constituye el Seminario Internacional sobre Medicicn de
la Discapacidad, llevado a cabo en Nueva York en junio de 2001, donde se acordé

establecer un “grupo de ciudad”® encargado de aplicar una serie de recomendaciones a

seguir:

= continuar trabajando en el mejoramiento de la medicién de discapacidad a fin de
obtener una medida de discapacidad armonizada;

= utilizar la CIF como marco para la medicién de la discapacidad en el futuro, con
miras a la recopilacién de datos y elaboraci6n de instrumentos que permitan medir
los nuevos elementos de la CIF relativos a los factores ambientales y a la
participacion;

= preparar medidas e instrumentos generales que se utilizaran en los censos y
encuestas que no se centren unicamente en la discapacidad;

= abordar cuestiones metodolégicas relacionadas con las caracteristicas propias de la
CIF;

= mejorar la comparabilidad de los datos sobre discapacidad de los distintos paises
teniendo en cuenta las diferencias culturales y de recursos que existen entre ellos,
mediante la armonizacién de los conceptos y definiciones, el establecimiento

basico de elementos de referencia y el uso de técnicas estadisticas;

** Grupo de Ciudad que funciona en ¢l marco de la Comision de Estadistica de Naciones Unidas. Su
propdsito es la medicién de la discapacidad dentro de las estadisticas demogréficas y sociales v a este fin ha
celebrado seis reuniones anuales desde su creacién, la tUltima de ellas en 2007, Ademéas de Argentina,
participan Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Cuba, Guatemala, México, Panams, Paraguay. Perti, Uruguay v
Venezuela. Con anterioridad también han participado Costa Rica, Ecuador y Reptiblica Dominicana. Para
una informacién mds completa se recomienda la consulta del documento E/CN.3/2007/4 del Consejo
Econdmico y Social de Naciones Unidas. Este informe del Grupo de Washington sobre estadisticas de
discapacidad fue aprobado recientemente en el 38° perfodo de sesiones de la Comision de Estadistica (Nueva
York. 27 de febrero a 2 de marzo de 2007) NU (2007b).
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= prestar especial atencién a la medicién de la discapacidad en grupos especiales
como los nifios, las personas de edad, las que se encuentran internadas y las
personas con deficiencias cognitivas y psicoldgicas;

= estudiar la forma en que la formulacién de las preguntas influye en las estimaciones
de personas con discapacidad;

= mejorar la colaboracién en materia de datos de discapacidad mediante Ia
participacién de los interesados y los usuarios, el establecimiento de redes de
trabajo entre paises, el intercambio de informacién y la formulacién de directrices

respecto de la utilizacién de los datos.

La primera reunion del Grupo se realizé er 2002 en Washing on, D.C., razdn por la que se
constituye el “grupo de ciudad” que se dio en llamar Grupo a'e Washmgton {en adelante

i GW) ’Los objetivos de este grupo son recomendar:

= principios que, permitan formas generales de medir la discapacidad que puedan
aplicarse en un censo, que sean compatibles desde el punto de vista cultural y
proporcionen informacion bésica necesaria acerca de la discapacidad en el mundo;

= medir la discapacidad a través de la CIF y ser comparables desde el punto de vista
cultural y abordar las cuestiones metodoldgicas relacionadas con la medicién de la

discapacidad que se consideren m4s urgentes.

La prioridad del GW es orientar el establecimiento de un pequefio conjunto de medidas
generales relativas a la discapacidad, adecuadas para ser utilizadas en censos, encuestas
nacionales por muestreo u otras fuentes estadisticas, con especial énfasis en la obtencién de
una medida de la discapacidad que pueda ser aplicada de manera armonizada en todos lo
paises. Desde la primera hasta la Gltima reunién del GW, llevada a cabo en 2007°%, su labor
se centro en la elaboracién de cada uno de los elementos conceptuales y metodolégicos
necesarios para comenzar con la implementacién del conjunto de medidas armonizadas®

para la medicién de la discapacidad.

% http:/fwww,gde, govinchs/citygroup.htm

% Se refiere al disefio de indicadores y medidas sobre discapacidad factibles de ser comparados
internacionalmente.
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Como consecuencia y paralelamente a las acciones del GW, entre otro de los hitos o
sucesos que denotan la paulatina relevancia de la situacion de las personas con
discapacidad se puede mencionar la funcién que empiezan a adquirir las estadisticas
sociales. Estas comienzan a abarcar una amplia variedad de sectores y necesitan de un
enfoque integrado que tenga en cuenta su cardcter multidimensional y sus interrelaciones.
En este sentido, en el 33° periodo de sesiones del 2002, se expresa la necesidad de contar
instrumentos patrén y de indicadores comparables sobre discapacidad y se reconoce la
importancia de validar y conciliar los datos reunidos por diferentes organizaciones (NU,
2002c). De este modo, la Comisién de Estad{stica de Naciones Unidas incluye, dentro de
los objetivos del Programa de Estadisticas Sociales, el propésito de “promover la
utilizacién méxima de las estadisticas sociales en la formulacién de politicas, la
planificacién de programas y la vigilancia” para lo cual se propone ampliar el alcance y el
contenido de las estadisticas sociales a fin de incluir las estadisticas de discapacidad en el

Anuario Demografico (NU, 2003a y b).

También, como resultado de las actividades desarrolladas en la Comisién de Estadistica de
Naciones Unidas en el marco del Censo 2010, las tareas del GW se reflejan en la Revision
2 de las Recomendaciones Internacionales de Naciones Unidas de los Censos de
Poblacién y Vivienda de 2010 (en adelante Recomendaciones Internacionales)
contribuyendo a proporcionar a los paises un marco posible para la armonizacién de las
estadisticas en cuanto a la prevalencia y la caracterizacion de la poblacién con
discapacidad (NU, 2006). En este sentido, la Recomendaciones Internacionales de la ronda

censal 2010 sugieren:

= Incluir especfficamente la medicion de la discapacidad en los censos como uno de
los tépicos prioritarios®’.

= Que la medicién se puede realizar conmderanglo al censo como,_gmarco para el
es%ﬂlﬁﬁapamdgg médiante encuestas a hogares:

Eter ST TR et Sy

= Que la variable para medir la discapacidad en los censos sea la “condicién de

discapacidad”. En consecuencia, resulta fundamental elaborar una definicién clara

%! En los Principios y Recomendaciones para los Censos de Poblacion y Habitacién para ¢l afio 2000 la
medicién de la discapacidad fue incorporada como tema de interés pero no come tema prioritario.

http:/www.un.org/esa/socdev/enable/disa34s3.htm - Notes
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y precisa de discapacidad, que permita identificar personas con limitacién en la
actividad. Con el propésito de contar con un punto comdn de referencia y un
vocabulario compartldo se utiliza como marco conceptual la CIF

“‘"ﬁa.;
= Focalizar la defmlcwn de la dlscapamdaﬁ"f:n el nivel mds bas1co de la actividad,

que se asocm ala hablhdad para ejecutar funciones bésicas tales como ver, ofr,
caminar, subir escaleras levantar paquetes o ver a un amigo en el otro lado de una
habitacion, etc.
. .,

= Que cuatro sean los dominios fundamentales para determinar la condicién de
discapacidad factibles de ser relevados en un censo y mis apropiados para la
comparacion internacional: caminar, ver, oir y la dimensién cognitiva. Si fiera
posible, se sugiere también incluir las dimensiones referidas al cuidado personal, la
comunicacion y la movilidad de los miembros superiores. Con més reservas,
proponen medir el funcionamiento psicologico pero lo descartan por la dificultad
de captacién y por su alto nivel de estigmatizacién para la poblacién, lo cual podria
provocar la inadecuada captacion en el resto de los dominios.

= Que de los dominios que miden discapacidad de acuerdo al marco teérico de la CIF

solo se incluyan aquellos que respeten los siguientes criterios:

= comparabilidad;

® capacidad de autoreporte;

= que impliquen escaso espacio en el cuestionario;-

® con lenguaje claro y simple;

= que no deben usarse términos negativos en la formulacién de
preguntas;

* que se debe administrar una ficha individual por cada miembro y no
una para todo el hogar;

® que se utilicen preguntas con respuesta en escala que puedan mejorar
la medicion de la discapacidad; y

* que cumpla con la necesidad de informacion para politicas de salud

piiblica.

A partir de estos lineamientos, el GW propone la siguiente bateria de preguntas:
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Las categorias de respuesta
1. ¢ Tiene dificultad para ver, ain si usa anteojos?; propuestas para cada
2. ¢ Tiene dificultad para ofr, atin si usa audffono?; dominio son:
3. ;Tiene dificultad para caminar o subir a) No, ninguna
escalones?; dificultad;
4. ; Tiene dificultad para recordar o concentrarse?; b) Si, alguna dificultad
5. ¢ Tiene dificultad con su cuidado personal, como s c) Si, bastante
lavarse o vestirse? y dificultad,
6. Debido a un problema fisico, mental o d} No puede realizar
emocional, /tiene alguna dificultad para esa actividad,;
comunicarse, por ejemplo entender lo que otros e) No sabe/No
dicen o hacerse entender por otros? contesta.

Como ya se menciond, las Recomendaciones Internacionales también refieren a que
algunos paises utilizan al censo como marco de muestreo para la planificacién y desarrollo
de encuestas especializadas en discapacidad®. Esta estrategia requiere de la incorporacion
de una pregunta “filtro” sobre discapacidad en el censo, que sea lo més inclusiva posible
con el objetivo que el censo registre la mayor cantidad de personas con discapacidad, para
aplicarles con posterioridad una encuesta especifica. Sin embargo, también se establece
que la pregunta debe ser disefiada de modo de contabilizar la menor cantidad posible de
personas sin discapacidad que en realidad lo son y personas con discapacidad que de hecho

no lo son.

Asimismo, se aclara que la pregunta “filtro” deberia incluir y cumplir con las mismas

recomendaciones conceptuales y metodoldgicas mencionadas en el apartado anterior®,

52 Ya en los Principios y Recomendaciones para los Censos de Poblacién y Habitacién, de las Naciones
Unidas, 1997, se hace una breve referencia a este método: “... Si un pais tiene previsto llevar a cabo una
encuesta especializada sobre la discapacidad, el censo puede utilizarse para establecer un marco de muestreo
mas cficaz para esa encuesta. En este caso, puede introducirse en el cuestionario del censo una pregunta
gendrica y las respuestas de tipo si/no pueden utilizarse para categorizar los estratos de la muestra” {(NU,
1997b).

% En los censos nacionales de Canadé de 1986 y 1991 se incluyeron en el censo algunas preguntas sencillas
acerca de deficiencias y discapacidades con el objetivo de definir una muestra de personas que
probablemente tenian una discapacidad y luego claborar una encuesta por muestreo (INDEC, 1999a). Las
caracteristicas de la metodologia se detallan mas adelante. Esta estrategia constituyd el antecedente de lo que,
con algunas variaciones, también fue realizado por INDEC a través de la implementacién del Censo 2001 y
de 1a Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad (ENDI) que se detalla en ¢l capitulo siguiente de este
trabajo.
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El potencial de la ejecucién de una encuesta especifica, posterior al censo, se halla en

incluir en la encuesta variables propias de la discapacidad imposibles de medir en un

censo, tales como: l causa de la discapacidad la edad de orlgerr la atencién de la salud, ¢l

e,

uso de ayudas tecmcas los beneﬁcms que remben el autovallmlento 'y otros aspectos de

sumo interés para caracterlzar a la poblacmn con dlscapamdad y para la implementacién de

politicas publicas y privadas en apoyo a la atencién y a la igualdad de oportunidades.

Por ultimo, las Recomendaciones Internacionales establecen que para la implementacion
de esta estrategia es imprescindible la_consulta, difusién y squ_iﬁlgjli_zqqigjg;;ﬁevi% a los
usuartos de la informacién sobre los resultados que se obtendrén del censo y de la encuesta

especifica.

En este contexto, vale mencionar que si bien son los paises los que han adherido a estas
Recomendaciones Internacionales la implementacion puede verse afectada por las distintas
circunstancias econdmicas y politicas que deben afrontar los institutos de estadistica de

cada uno de los paises.

Finalmente, uno de los altimos hitos importantes reglstrados en relacmn a las personas con
discapacidad lo consutuye elaboracién de lg Convén;'ton Sobre los, Jperechos Humanos de
las ‘Personas con Discapacidad y Protocolo Facultatwo del afio 2007\¥La Asamblea
General de Naciones Unidas decidi6 establecer un comité especial para que examinase las
propuestas relativas a una convencion internacional amplia e integral orientada a promover

y proteger los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad.

El propésito de la Convencién sobre los Derechos Humanos de las Personas con

Discapacidad es:

-.promover, proteger y asegurar ¢l goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los
dcrcchos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y
promover el respeto de su dignidad inherente (NU, 2007d).

En cuanto a la deﬁnﬁigﬂi,ggdgdiscapacidgdﬁl_g Convencioén incluye a aquellas personas que

tengan defimenmas fisicas, mentales, mtelectuales 0 sensonales a largo plazo que, al

T et

interactuar con su entorno. fisico u socnal le dlﬁculte 0 1mp1da su_participacién p]ena y
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efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con los demds.

Asimismo, en su articulo 31, la Convencién establece que los Estados Partes deberdn
recopilar informacién adecuada, incluyendo datos estadisticos y de investigacién, con el
objetivo de formular y aplicar politicas. Precisa que en este proceso de recopilacién y

mantenimiento de esta informacion se debera:

) Respetar las garantias legales establecidas, incluida la legislacién sobre proteccién de los
datos, a fin de asegurar la confidencialidad y el respeto de a privacidad de las personas con
discapacidad;

b) Cumplir las normas aceptadas internacionalmente para proteger los derechos humanos y
las libertades fundamentales, asi como los principios éticos en la recopilacién y el uso de
las estadisticas.

En sintesis, de lo expuesto se deduce la siguiente tabla que refiere a los principales hitos o
sucesos de la conceptualizacién de la discapacidad a lo largo de la historia y que signan la
paulatina visibilidad de las personas con discapacidad y la actual medicién de la

discapacidad.
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Appendix 6: Analysis Plan for Pre-testing the WG Short Measurement Set on Disability
Daniel Mont, The World Bank

1. Objective

The objective of the proposed analysis plan is to test the consistency of the short set of questions
drafted by the WG in regards to how their interpretation may differ across different core
domains, countries, and subpopulations. The analysis plan refers to the field test and is meant to
compliment the cognitive testing being undertaken to gain deeper insight into how these core
questions are understood by respondents.

2. Test Questions

Core Questions: The WG short question set consists of four core questions aimed at four
different domains — seeing, hearing, mobility, and concentration and remembering — and two
additional questions aimed at slightly higher order activities, namely self-care and
communication.

These questions and the response choices are as follows:

1. Do you have difficulty seeing, even if wearing glasses?
a. No - no difficulty
b. Yes —some difficulty
¢. Yes—a lot of difficulty
d. Cannot do at all

2. Do you have difficulty hearing, even if using a hearing aid?
a. No- no difficulty
b. Yes -some difficulty
¢. Yes —a lot of difficulty
d. Cannot do at all

3. Do you have difficulty walking or climbing steps?
a. No- no difficulty
b. Yes - some difficulty
c. Yes—a lot of difficulty
d. Cannot do at all

4. Do you have difficulty remembering or concentrating?
a. No —no difficulty
b. Yes —some difficulty
¢. Yes—alot of difficulty
d. Cannot do at ail
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5. Do you have difficulty (with self-care such as) washing all over or dressing?
a. No —no difficulty
b. Yes —some difficulty
c. Yes—a lot of difficulty
d. Cannotdo at all

6. Because of a physical, mental of emotional health condition, do you have difficulty
communicating, (for example understanding others or others understanding you)?
a. No —no difficulty
b. Yes —some difficulty
c. Yes—alot of difficuity
d. Cannot do at all

For ease of exposition, these questions will be referred to as questions on vision, hearing,
mobility, remembering, self-care, and communication. Including all six questions in the pre-test
is preferred, but if resources are too limited then the questions which should be excluded are
those referring to self-care and communication.

Extended questions: The core questions are geared at a very general level. With a more
extended measure, questions could uncover a more detailed depiction of a person’s level of
functioning. For example, what is meant by “some difficulty” seeing? What if a person has no
difficulty seeing things close at hand but a lot of difficulty seeing things at a distance? Will a
respondent average the two responses and report “some difficulty”?

In order to obtain a better sense of what responses to these core questions indicate, the pilot test
will include some extended questions in the core areas in order to benchmark the responses to the
more general questions. These extended questions are drawn from the Washington Group’s
working document on extended measures. They are:

Vision
i. Do you have difficulty seeing and recognizing a person you know from 7 meters (20 feet)
away?
ii. Do youhave difficulty seeing and recognizing an object at arm’s length

Hearing
i. Do you have difficulty hearing someone talking on the other side of the room in a normal
voice?

ii. Do you have difficulty hearing what is said in a conversation with one other person in 2
quiet room?

Mobility
i. Do you have difficulty moving around inside your home?
ii. Do you have difficulty going outside of your home?
iii. Do you have difficulty walking a long distance such as a kilometer (or equivalent)?
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Remembering
i. Do you have difficulty concentrating on doing something for ten minutes?
ii. Do you have difficulty remembering to do important things?

Self-care
i. Do you have difficulty washing your whole body?
ii. Do you have difficulty getting dressed?
iii. Do you have difficulty feeding yourself?
iv. Do you have difficulty staying by yourself for a few days?

Communicating
i. Do you have difficulty generally understanding what people say?
ii. Do you have difficulty starting and maintaining a conversation?
iii. Do others generally have difficulty understanding you?

The responses for all of these questions are: No Difficulty, Some Difficulty, A lot of Difficulty;
Can’t do at all

Additional extended questions are available in two other domains if there is space on the field
test. These include:

Learning
i Do you have difficulty learning a new task, for example learning how to get to a new
place? (Countries to think of appropriate examples of a new task)
ii Do you have difficulty analyzing and finding solutions to problems in day to day life?

Interpersonal interactions
i Do you have difficulty dealing with people you do not know?
ii Do you have difficulty maintaining a friendship?
iii. Do you have difficulty getting along with people who are close to you?
iv Do you have difficulty making new friends?

The same responses shouid be used for these additional domains;
UNo difficulty " Some difficulty CA lot of difficulty OCan’t do at all

Finally, it would be useful to be abie to include questions that tap into the psychological domain
if that is culturally acceptable. The following set of questions can be used for that purpose.
Instructions for analysis of these questions will be forthcoming in the finalized draft of the
protocol.

How much, during the past 4 weeks....
All Most A good Some Alittle None

ofthe ofthe bitof ofthe ofthe ofthe
time time the time time time time

mhil Did you feel very nervous? 1 2 3 4 5 6
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mhi2 Have you felt so down in
the dumps, nothing could
cheer you up? 1 2 3 4 5 6

mhi3 Have you felt calm and
peaceful? 1 2 3 4 5 6

mhi4 Have you felt down-hearted
and depressed? 1 2 3 4 5 6

mhi5 Have you been happy? 1 2 3 4 5 6

Previously used questions from individual countries: It would be very useful to examine the
relationship between the WG questions (core and extended) and questions on disability used by
countries in previous censuses. Understanding this relationship can help analysts scale up pilot
test results to gain insight into national prevalence rates. Including previously used census

question in the pilot test is one possible way of doing this, as will be discussed in a later section.

3. Sample

A discussion of sampling issues is found in the main implementation document entitled
“Implementation Protocol for Testing the Washington Group Short Measurement Set on
Disability”. However one key issue dealing with drawing the sample involves age. Evidence
suggests that age is positively associated with disability. Since the purpose of this pre-test is a
deeper understanding of positive responses, older people should be over-sampled. By increasing
the number of disabled people in the sample, power will be added to the statistical techniques
employed to assess the questions. Since age distributions differ across countries — often
significantly ~ it is not important that the same age stratifications be used for sampling purposes.
For analysis purposes, though, it will be useful to have similar age breakdowns.

4. Analysis Plan
Positive responses and prevalence

For ease of making statistical comparisons, it will be useful to transform the responses to the
core questions from categorical variables to binary variables. In order not to lose the richness of
the responses, the analysis will be done using different definitions of a positive response, D1,
D2, D3, such that:

D1 = 1 if response is some difficulty, a lot of difficulty, or can’t do at all, else =0
D2 =1 if response is a lot of difficulty or can’t do at ail, else =0
D3 = 1 if response is can’t do at all, else=0
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Clearly, D1 is the broadest definition of a disability and D3 is the most limited.

Using these measures the core questions yields a matrix of functioning for the six domains as
follows:

Table 1
Functioning Matrix

Core Domain D1 D2 D3

Vision

Hearing
Mobility
Remembering
Self-Care
Communicating

Overall disability prevalence can be measured many ways, but four are proposed:

P1 =1 if at least one domain has D1=1, else =0

P2 =1 if at least one domain has D2=1, else =0

P3 =1 if at least one domain has D3=1, else =0

PM =1 if more than one domain has D1=1; else =0 (M stands for multiple domains)

Similar to the core questions, the presence of disability needs to be coded for the extended
questions. Within each domain, define the following variables (with ED for extended disability

measure):

ED1 = 1 if at least one extended question in a given domain has a response of some difficulty, a
lot of difficulty, or can’t do at all, else =0

ED2 = 1 if at least one extended question in a given domain has a response of a lot of difficulty,
or can’t do at all, else =0

ED3 = 1 if at least one extended question in a given domain has a response of can’t do at all:
else =0

Prevalence estimates using these extended measures (PE1, PE2, PE3, and PEM) are analogous to
P1, P2, P3 and PM.

Correlation Analysis

The question remains as to the relationship between D1, D2, and D3 for the core questions and
ED1, ED2, and ED3 for the extended questions. Both sets of questions should be asked for each
respondent, after which we can construct the following correlation matrix for each domain,
where each cell is the correlation coefficient of the variables in the corresponding row and
column. For the purposes of this table, DO and EDO have been added, where
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DO = 1 if there are no reported difficulties; else=0
EDO = 1 if there are no reported difficulties in any of the ED questions; else=0

EDO ED1 ED2 ED3

DO

D1
D2
D3

In order to not “contaminate™ the results of the WG census questions, it is important that all six
questions be asked prior to the extended questions. This is because respondents’ interpretation
of the questions may change once they are prompted with the more detailed questions, which
will not be included in a census.

Using the correlation coefficients in the above matrix it is straightforward to test if there are
statistically significant differences between the D and ED measures. If those differences are
statistically significant then the measures are not equivalent. The following comparisons
between measures will be made for each of the six core domains:

DO vs. EDO
D1 vs. ED1
D2 vs. ED2
D3 vs. ED3

If D is not equivalent to ED, the measures will need to be investigated further. One possibility is
that ED identifies more people as having a disability because more detailed questions pick up
people who more confined functional limitations. For example, they may have difficulties
seeing at a distance but not up close. When only asked about seeing, in general, they may report
having little difficulty since for most activities their vision is fine. Therefore, tests on whether D
< ED or D > ED will also be reported.

Another important issue is whether certain categories of people (the elderly, the educated, etc)
are reacting differently to the questions. For example, consider the following scenario: Older
people are less inclined to report problems with hearing based on D because their standards of
what difficulty hearing means at their age are higher. However, when asked the ED questions,
they have a big jump in reported disability rates because they are responding to questions geared
at more specific functional abilities. That same jump might not occur for younger people,
especially if, for example, younger people tend to either have profound hearing loss or no loss
whatsoever, contrary to older people, many of whom might be losing their hearing slowly.

It will be important to uncover this type of phenomenon or we might find spurious correlations
between the individual characteristics and disability rates measured by the core questions that, in
reality, are only a difference in how those questions are being interpreted.
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Therefore, for each core domain we should examine the equivalence of D and ED for
breakdowns of age, gender, education, and rural/urban. Unfortunately, this may pose difficulties
if funds are not available for an adequate sample size.

5. Conclusion

Disability is a difficult concept to measure. Before the core questions developed by the WG are
disseminated, it is important to have a good understanding of their effectiveness and how they
are being interpreted by respondents. The analysis outlined above will help in the further
refinement and use of these measures. You will be asked to share the results of your pre-testing
with researchers from the Washington Group. Instructions for what data elements are requested
and for where to send this data will be forthcoming once your pre-test is underway. We would
also appreciate if you would keep our staff up to date on the progress of your testing plans as

they progress.
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Annex 1: Extended Questions for Core Functional
Domains

Vision:

Do you have difficulty seeing and recognizing a person you know from 7 meters
(20 feet) away?

Do you have difficulty seeing the print in a map, newspaper, or book?

Hearing:
Mobility:
Cognition:

Do you have difficulty remembering the names of people or places?

Do you have difficulty remembering appointments?

Do you have difficulty remembering how to get to familiar places?

Do you have difficulty remembering important tasks, like taking medications or
paying bills?

Do you have difficulty concentrating on doing something for 10 minutes?

Do you have difficulty learning a new task, for example, learning how to get to a
new place?

Do you have difficulty finding solutions to problems in day to day life?

Communication:
Self Care:

Do you have difficulty reaching up over your head?

Do you have difficulty reaching out as if to shake someone’s hand?
Do you have difficulty using your fingers to button a shirt or dress?
Do you have difficulty putting on socks or stocking?

Do you have difficulty tying your shoelaces?

Do you have difficulty combing your hair?

Do you have difficulty feeding yourself?
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IL.

Informe del Grupo de Washington sobre estadisticas
de la discapacidad

Introduccion

1. En junio de 2001, en el Seminario internacional sobre medicion de la
discapacidad organizado por las Naciones Unidas se recomendé que se estableciesen
principios y sc elaborasen formularios estdndar de indicadores de discapacidad para
su utilizacién en los censos, Existia un amplio consenso en que las mediciones de la
discapacidad debfan estar basadas en la poblacién, para su uso en el pais y en las
comparaciones internacionales. Urgia realizar esa labor puesto que los datos sobre
discapacidad, especialmente en los paises en desarrolio, eran escasos y a menudo de
mala calidad. Ademds, la comparabilidad a nivel internacional era con frecuencia
limitada, incluso entre paises desarrollados. En consecuencia, se creé el Grupo de

Washington sobre estadisticas de la discapacidad para atender a csa necesidad
TR . i

2. La finalidad principal del Grupo de Washington es, por lo tanio, la promocién
¥ coordinacion de la cooperacién internacional en la esfera de las estadisticas de
salud, con especial atencién a las mediciones de la discapacidad adecuadas para los
censos y las encuestas nacionales. Su objetivo principal es proporcionar informacién
bésica necesaria sobre la discapacidad que sea comparable a nivel mundial, Mas
concretamente, ¢l Grupo sc propone orientar la _preparacién de una lista breve de
mediciones de la discapacidad, adecuadas para su utilizacién en censos, encuestas
nacionales por muestreo @ otras formas de presentacién estadistica,.con. el ghjetivo
primordial de facilitar las decisiones politicas sobre lag’;/ggalgad de _gpggxumq@
La ségunda prioridad es recomendar una o m4s listas amplias de preguntas para las
encuestas destinadas a medir la discapacidad, o de directrices al respecto, que se
utilizarian como componentes de las encuestas demograficas © como complemento
de encuestas especiales. Estas listas amplias de pregunias para las encuestas han de
estar relacionadas con la lista breve de mediciones de la discapacidad. La
Clasificacién internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud Rc"‘l_é
la 'O:fg“zjﬁi;g_cién Mundial de la Salud (OMS) ha sido aceptada como marco basico
para la preparacién de las listas. Todas las mediciones de la discapacidad
recomendadas por el Grupo, ya sean breves o amplias, irdn acompafiadas de
descripciones de sus propiedades técnicas y se impartird orientacion metodolégica
sobre su utilizacién y su aplicabilidad a todos los subgrupos de la poblacién. El
Grupo de Washington difundird a escala mundial los resultados de su trabajo a
través de la web (http://www.cdc.gov/nchs/citygroup.htm) y en publicaciones
cientificas. =

Informe sobre la situacién de los trabajos completados

Reuniones y colaboraciones

3. El Grupo de Washington ha celebrado nueve reuniones anuales desde su
creacién: a) del 18 al 20 de febrero de 2002 en Washington, D.C.; b) el 9 y 10 de
enero de 2003 en Ottawa; ¢) el 19 y 20 de febrero de 2004 en Bruselas; d) del 29 de
septiembre al 1° de octubre de 2004 en Bangkok; e) del 21 a 23 de septiembre

09-54005
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de 2005 en Rio de Janeiro; f) del 10 al 13 de octubre de 2006 en Kampala; g) del 19 al
21 de septiembre de 2007 en Dublin; h) del 29 al 31 de octubre de 2008 en Manila;
e i) del 7 al 9 de octubre de 2009 en Dar es Salaam. Para facilitar la participacion,
especialmente de los paises en desarrollo, las reuniones anuales se van rotando entre
las principales regiones geogrificas. Ademas, en 2005 se organizaron dos
seminarios regionales para prestar asistencia técnica y capacitacién en los ensayos
previos de la lista breve de preguntas propuestas para los censos.

4. El Grupo de Washington ha procurado promover la colaboracién internacional
¥, en particular, asegurarse de que sus actividades sean de base amplia y tengan en
cuenta las apiniones de los pafses en desarrcllo de todas las regiones del mundo. Por
cllo, participan en el Grupo representantes de autoridades nacionales de estadistica,
de organizaciones que representan a personas con discapacidad y de otras
organizaciones internacionales. Desde su creacién, han participado en las
actividades del Grupo de Washington representantes de las oficinas nacionales de
estadistica de 116 paises. Han asistido al menos a una reunién anual representantes
de 82 paises, mientras que lo han hecho a mas de una reunién representantes de
54 paises. Actualmente, son miembros del Grupe de Washington 109 oficinas
nacionales de estadistica, siete organizaciones internacionales, seis organizaciones
que representan a personas con discapacidad, la Divisién de Estadistica de las
Naciones Unidas y otras entidades de la Organizacién (véase el anexo del presente
informe).

5. El Grupo de Washington sigue colaborando con la Comisién Econ6mica para
Europa (CEPE), la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y la Eurostat en lo
referente a la Iniciativa de Budapest {(Equipo de tareas sobre la medicién del estado
de la salud). En una reunién celebrada en Ginebra en junio de 2009 se hizo una
presentacién de la colaboracién entre el Grupo de Washington y la Iniciativa de
Budapest en la elaboraci6n de listas amplias de preguntas para su utilizacién como
componentes de encuestas demograficas, como complemento de encuestas o como
elemento central de una encuesta de discapacidad. Tal como se indica a
continuacion, la Comisién Econémica y Social para Asia y el Pacifico (CESPAP)
presto apoyo para hacer ensayos con esas preguntas.

6. La CESPAP aportd los fondos para las pruebas cognitivas y sobre ¢l terreno de
la lista amplia de preguntas confeccionada conjuntamente por el Grupo de
Washingion y la Iniciativa de Budapest. La capacitacién inicial en los
procedimientos para los ensayos cognitivos y de campo se impartié en Bangkok en
febrero de 2009 y estuvo dirigida a seis paises de [a CESPAP (Maldivas, Sri Lanka,
Filipinas, Mongolia, Camboya y Kazajstin). FEstos paises participaron
posteriormente en los ensayos cognitivos y de campo de la lista amplia de
preguntas. EI Canadé, los Estados Unidos de América y Sudéfrica aportaron también
entrevistas cognitivas.

7. En la novena reunién del Grupo de Washington, delegados de otras regiones,
en particular de paises africanos, solicitaron proyectos similares a los que habia
apoyado la CESPAP en la region de Asia y el Pacifico.

Actividades recientes y principales logros

8. Desde 2001, el Grupo de Washington: a) ha elaborado una lista breve de
preguntas para ser utilizadas en los censos nacionales, con las explicaciones
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correspondientes y protocolos para la realizacién de los ensayos; b) ha impartido
capacitacion respecto de esos ensayos y, mas en general, respecto de los métodos de
recopilacion de datos sobre la discapacidad; c) ha organizado ensayos normalizados
de la lista breve de preguntas en 15 paises; d) ha analizado los resultados de las
prucbas; €) ha refrendado la lista breve de preguntas (con ligeras revisiones); f) ha
comenzado a preparar listas amplias de preguntas que se utilizardn como
componentes de encuestas demograficas, como complemento de encuestas 0 como
elemento central de una encuesta de discapacidad; g) en colaboracién con la
CESPAP, ha llevado a cabo ensayos cognitivos normalizados de las listas amplias de
preguntas en nueve paises (Camboya, el Canadd, los Estades Unidos de América,
Filipinas, Kazajstin, Maldivas, Mongolia, Sri Lanka y Sudéfrica); h) en
colaboracion con 1a CESPAP, ha hecho ensayos normalizados de campo de las listas
amplias de preguntas en seis paises (Camboya, Filipinas, Kazajstan, Maldivas,
Mongolia y Sri Lanka); e i) ha comenzado el anilisis de los rcsultados de los
ensayos cognitivos y de campo.

Seminarios regionales

9.  El Grupo de Washington organizé en 2005, en Africa y América Latina, dos
seminarios regionales dirigidos principalmente a los paises de la regién interesados
en incluir preguntas sobre discapacidad en sus censos nacionales. En los seminarios
se familiarizé a los pafses de la regién con la lista breve de preguntas del Grupo de
Washington sobre discapacidad, su fundamentacién y los procedimientos para los
ensayos, y se presté asistencia para crear capacidad para reunir datos sobre
discapacidad en numerosos pafses en desarrollo. Ademas de recibir capacitacion
para hacer los ensayos de las preguntas del Grupo de Washington, esos paises estdn
tomando medidas en el 4mbito interno para mejorar su sistema general de reunién
de datos sobre la discapacidad.

10. El Grupo de Washington ha participado en los siguicntes seminarios
regionales:

a) Seminario de la CEPE sobre estadisticas de discapacidad en paises
miembros del Programa Especial de las Naciones Unidas para las Economias de
Asia Central (SPECA), celebrado en Bishkek (Repiblica Kirguisa) entre el 13 y el
15 de diciembre de 2006. El objetivo del seminario de capacitacién era presentar a
los participantes las mejores practicas en materia de estadisticas de la discapacidad
y desarrollar los conocimientos de metodologias de medicién del estado de salud de
la poblacién. Estuvo dirigido a directores de estadisticas de la salud y al personal
encargado de la medicion de las discapacidades en las oficinas nacionales de
estadistica y ministerios de salud del Asia Central y Azerbaiydn;

b) Seminario de capacitacion conjunta de la CEPE y el Fondo de Poblacién
de las Naciones Unidas (UNFPA) sobre gestién de censos en Europa sudoriental,
celebrado en Sarajevo (Bosnia y Herzegovina), entre €l 18 y ¢l 22 de febrero
de 2008;

¢}  Seminario sobre el fomento de la competencia para medir la discapacidad
en Asia meridional, patrocinado por el Banco Mundial, y seminario regional sobre la
promocién de la reunién de datos sobre discapacidad por medio de los censos de
poblacién y vivienda de 2010, patrocinado por las Naciones Unidas en Bangkok en
abril de 2008;
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d)  Seminario regional conjunto de la CEPE y el UNFPA sobre capacitacién
en censos de poblacion y vivienda de los paises de Europa sudoriental, celebrado en
Ohrid (Macedonia), en noviembre de 2008. Estuvo dirigido a profesionales y
expertos que ocupan altos cargos en las oficinas estadisticas estatales de Albania,
Bosnia y Herzegovina, Bulgaria, Croacia, Kosovo, Macedonia, Montenegro,
Rumania y Serbia. El Grupo de Washington impartié una sesién de capacitacién de
un dia de duracién, que abarc6 la medicion de la discapacidad en los censos y la
interpretacion y comprension de la discapacidad medida con la lista breve de
preguntas;

e) Enagosto y septiembre de 2009, a solicitud del Banco Mundial, el Grupo
de Washington presté asistencia a la Oficina de Estadisticas de Bangladesh mediante
un seminario de capacitacién concebido para promover la comprensién de la
discapacidad y funcionalidad, utilizando el método basado en la Clasificacion
internacional de la funcionalidad, la discapacidad y la salud que aplica el Grupo, e

incorporando su lista breve de preguntas en la_encuesta nacional. de ingresos y

gastos de los hogares y en’'los preparativos para el censo de 2010.

Ensayos cognitivos y de campo

11. Lista breve (para su uso en censos): los protocolos para ensayar la lista breve
de preguntas fueron elaborados por el Grupo, y los ensayos normalizados se
realizaron en 15 pafses; en 13 de ellos se financiaron con una donacién del Banco
Mundial. Los ensayos tenian por objetivo confirmar la validez de las preguntas y
llegar a entender mejor sus resultados en diferentes contextos y culturas. Los
ensayos, asi como los estudios realizados en otros paises que aplican el método del
Grupo de Washington, muestran que esas preguntas son mejores que las que se
hacen tradicionalmente en los censos. Algunos paises en desarrollo que
anteriormente habian sefialado tasas de discapacidad de entre el 1% y el 2%
arrojaron al utilizar el cuestionario del Grupo de Washington, tasas del 8% al 15%,
mucho mdés acordes con los datos de los paises desarrollados que emplean criterios
més complejos para reunir datos sobre la discapacidad.

12.  Lista amplia de preguntas: la preparacion de listas amplias de preguntas que se
utilizarian como componentes de las encuestas demograficas, como complemenio de
encuestas o como elemento central de una encuesta de discapacidad comenzé con la
elaboracién de una matriz que sirviera de guia para confeccionarlas. La matriz fue
presentada durante la octava reunién del Grupo de Washington, celebrada en
Manila, y la Iabor se desarrolld de la siguiente manera: a) formulacién de una o mas
listas ampliadas de pregunias por grupo de trabajo; b) examen de las listas de
preguntas existentes que ya se emplean en otras encuestas (nacionales o de
investigacién); c) reunién -conjunta de la Iniciativa de Budapest y el Grupo de
Washington, celebrada en Washington, D.C. en julio de 2008 para discutir la
preparacion de nuevas listas amplias de preguntas; d) elaboracién de un protocolo
de ensayo cognitivo; e) capacitacion impartida por la CESPAP y el Grupo de
Washington del 16 al 20 de febrero de 2009 en Bangkok, para seis paises de la
CESPAP (Camboya, Filipinas, Kazajstin, Maldivas, Mongolia y Sri Lanka) en
procedimientos para los ensayos cognitivos y de campo y los subsiguientes ensayos
cognitivos en esos pafses, asi como en el Canad4, los Estados Unidos y Sudéfrica;
f) seminario de anélisis de la lista amplia de preguntas del Grupo de Washington,
celebrado en Washington, D.C., en mayo de 2009; g) elaboracién de un protocolo de
ensayos de campo y realizacién de los ensayos en los mismos seis paises de la
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CESPAP; h) presentacién de los resultados de los ensayos cognitivos y de los
resultados preliminares de los ensayos de campo en la novena reunion del Grupo de
Washington, celebrada en Dar es Salaam.

Prestacién de asistencia técnica

13.  Ademas de proporcionar fondos para la realizacién de los ensayos, el Grupo de
Washington utiliz6 una donacién del Banco Mundial para contratar un consultor
entre enero y junio de 2006 a fin de que impartiese capacitacién técnica y prestase
asistencia a las oficinas nacionales de estadistica que los realizan. Se presté apoyo
técnico personal a dos oficinas nacionales de estadistica en Africa, mientras que
recibieron asistencia por teléfono o por correo electronico paises de Africa ¥
Sudamérica, asi como Viet Nam, Filipinas y la India.

Fomento de la cooperacién internacional

14. El Grupo de Washington ha colaborado con la Divisién de Estadistica de las
Naciones Unidas, la OMS, la CESPAP, la Comisién Econémica y Social para Asia
Occidental (CESPAO), la CEPE, la Organizacién Internacional del Trabajo (OIT), la
Organizacién de Cooperacién y Desarrollo Econémicos (OCDE), el Banco
Interamericano de Desarrollo, el Banco Mundial, Eurostat, la Iniciativa de Budapest,
la Fundacién del Instituto Noruego de Tecnologia para la Investigacién Cientifica e
Industrial (SINTEF) y otros organismos, a fin de promover un método unificado
para medir la discapacidad. La labor del Grupe de Washington en la India y
Uzbcekistdn ha influido considerablemente en varios instrumentos utilizados por el
Banco Mundial para reunir datos, y la SINTEF ha organizado ensayos
independientes en Africa del cuestionario del Grupo. Ademss, la CESPAP yla
OMS, en asociacién con la Oficina de Estadistica de Australia, hicieron estedios
cxperimentales sobre la lista breve de preguntas del Grupo de Washington y sobre la
lista mds extensa de preguntas de la OMS. Los resultados del estudio fueron
presentados y discutidos en las reuniones quinta y sexta del Grupo de Washington.
También se informé al Grupo de que la lista de preguntas habfa sido objeto de
ensayos preliminares o se habfa incluido en encuestas de por lo menos 11 paises. El
Grupo de Washington ha emprendido una labor de colaboracién con la CESPAP con
respecto a los ensayos cognitivos y de campo de la lista amplia de preguntas en seis
paises participantes de la CESPAP. Ademd4s, prosigue su dislogo con ¢l Banco
Mundial en asuntos de interés comin y en sus intentos por obtener financiacién para
otras actividades relacionadas con ensayos y con la confeccién de listas amplias de
preguntas sobre discapacidad en otras regiones.

Aprobacién de Ia lista de preguntas del censo sobre discapacidad

15.  En la sexta reunién anual del Grupo de Washington, celebrada en Kampala, se
informé6 acerca de los resultados de los ensayos, y los representantes de los 23
paises y los cinco organismos internacionales asistentes aprobaron la lista breve de
preguntas sobre discapacidad. Se propusieron algunos cambios menores de
redaccién, de conformidad con los resultados previos que se habian presentado en la

reunion. La lista incluye preguntas sobre seis aspectos funcionales basicos: vista, :E ,
oido, capacidad de caminar, facultades cognitivas, autosuficiencia para el cuidado§

personal y comunicacién. En los paises en que la escasez de recursos no permite la WMA '
inclusién de seis preguntas en el censo, se recomienda incluir las cuatro primeras 2“ G
(vista, oido, capacidad de caminar y facultades cognitivas). Sin embargo, el Grupo
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de Washington prefiere decididamente que se hagan las seis preguntas, que se
basaron en el modelo de discapacidad de la Clasificacién Internacional de la
funcionalidad, de la discapacidad y de la salud, con especial atencién a su
comparabilidad internacional. Segin los datos tomados de los informes de los
pafses, presentados por sus representantes primarios justo antes de la novena
reunién del Grupo de Washington, 21 pafses indicaron que incluirfan la lista breve
de preguntas en la préxima ronda de censos. Con respecto a los paises que sefialaron
que no utilizarian la lista breve de preguntas en la préxima ronda de censos, entre
los motivos aducidos cabe mencionar:

a) Cuando se decidié qué preguntas formular en el censo, ain no se habian
ultimado las preguntas del Grupo de Washington;

b)  Tenian la obligacién de hacer las mismas preguntas que se habian hecho
en las rondas de censos anteriores;

c)  Resultaba demasiado caro agregar nuevas preguntas al censo;

d) Demasiadas preguntas; sélo se permite un nimero limitado de preguntas
sobre la discapacidad,

e) Los encuestados tuvieron dificultades para entender las preguntas durante
los ensayos preliminares;

f) Habia dudas acerca de las categorias de respuesta de la lista breve de
preguntas del Grupo de Washington.

Plan de trabajo para 2010

16. En su novena reunién, el Grupo de Washmgton acordé un plan de trabajo
para 2010. Entre otras cosas, el plan delega funciones concretas en grupos de trabajo
que sc¢ mantienen en contacto durante todo el afio por correo electrénico y
conferencias telefénicas. Entre las préximas tareas de los grupos de trabajo cabe
mencionar:

a) Labor relativaa las llstas ampllas de preguntas para las encucstas:

i)  Continuacién del anéhs;s de los resultados de los ensayos de campo en el
primer semestre de 2010;

ii) Ampliacién de los ensayos cognitivos y de campo de la lista amplia de
preguntas a otras regiones, en especial a Europa;

b)  Cuestiones metodoldgicas:

i)  Evaluacién de la aplicabilidad de la lista breve de preguntas para
subpoblaciones, como loséLﬁg\,idetenmnaclén de la edad en que las preguntas
cobran sentido, mediante la evaluacion de los datos de los ensayos
correspondientes a nifios y elaboracién de médulos de preguntas especificas
para nifios; e

i) Confeccion de listas amplias de preguntas para la medicién de. act
amblentalg§, incluidos los obstaculos 'y los elementos fac1] Ttadores;
o

R

-

iii) Ewvaluacion de los datos mdlrectos



E/CN.3/2010/20

17. Los delegados, en particular los procedentes de paises africanos,
recomendaron encarecidamente que se estableciesen también en otras regiones
proyectos similares al proyecto financiado por la CESPAP en la region de Asia y el
Pacifico. Ademds, para atender a esa peticién se insté a que prestasen asistencia
financiera la Division de Estadistica de las Naciones Unidas, otras comisiones
regionales, otros organismos de las Naciones Unidas o bancos regionales de
desarrollo.

18. La décima reunién del Grupo de Washington se celebrard en noviembre
de 2010 en Luxemburgo. Los objetivos de esta reunién son:
a)  Presentar la labor adicional acerca de la lista amplia de preguntas:
i) Resultados de los andlisis de los datos procedentes de los ensayos de
campo;

ii) Presentar un informe actualizado sobre la ampliacion de los ensayos
cognitivos y de campo de la lista amplia de preguntas a otras regiones y
presentar los resultados (si los hubiere);

iif) Presentar un informe actualizado sobre las revisiones a la lista amplia de
preguntas;

b) Presentar informes de los grupos de trabajo sobre el estado de la
medicién de la discapacidad de los niflos y los factores ambientales, as{ como la
participacién de encuestados sustitutivos;

c)  Debatir cuestiones estratééicas.
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Composicion del Grupo de Washington sobre
estadisticas de discapacidad

I Actualmente participan en el Grupo de Washington representantes de

(’ay idadgs nacionales de estadistica de 116 paises y zonas, a saber: Albania,
A

rgentina,} Armenia, Aruba, Australia, Austria, Bangladesh, Barbados, Bélgica,
k]3Wn’ﬁflai, Bolivia (Estado Plurinacional de), Botswana, Brasil, Bulgaria, Burundi,
Camboya, Canadd, Chile, China, Chipre, Colombia, Céte d’Ivoire, Cuba, Curagao,
Dinamarca, Egipto, Emiratos Arabes Unidos, Eslovenia, Espaifia, Estados Unidos de
América, Estonia, Fiji, Filipinas, Finlandia, Francia, Gambia, Ghana, Grecia,
Guatemala, Hungrfa, India, Indonesia, Iran (Republica Isldmica de), Iraq, Irlanda,
Israel, Italia, Jamaica, Japén, Jordania, Kazajstan, Kenya, Kuwait, Lesotho, Letonia,
Libano, Lituania, Luxemburgo, Malawi, Maldivas, Malta, Mauricio, México,
Micronesia (Estados Federados de), Mongolia, Mozambique, Noeruega, Nueva
Zelandia, Omdn, Paises Bajos, Pakistan, Panam4, Paraguay, Perd, Polonia, Portugal,
Qatar, Regién Administrativa Especial de Hong Kong {China), Regién
Administrativa Especial de Macao (China), Reino Unido de Gran Bretaiia ¢ Irlanda
del Norte, Repiiblica Arabe Siria, Reptiblica Checa, Republica Democrética del
Congo, Repiblica Democrética Popular Lao, Repiiblica Dominicana, Repiiblica
Eslovaca, Replblica Kirguisa, Repiiblica Unida de Tanzania, Rumania, Rwanda,
Santa Lucia, Serbia y Montenegro, Sierra Leona, Singapur, Sri Lanka, Sudafrica,
Suecia, Tailandia, territorio palestino ocupado, Tonga, Trinidad, Turquia, Tuvalu,
Uganda, Uruguay, Venezuela (Repiblica Bolivariana de), Viet Nam, Zambia y
Zimbabwe. Antes también habfan participado las Bahamas, las Comoras, Costa
Rica, el Ecuador, Islas Turcas y Caicos, Nigeria y Tanez.

2.  Entre las organizaciones internacionales de defensa de las personas con
discapacidades que envian o han enviado representantes al Grupo cabe mencionar al
Foro Europeo sobre la Discapacidad, Rehabilitacién Internacional, el Instituto
Interamericano de Discapacidad, el Instituto Africano de Rehabilitacién vy la
Federacion Internacional de personas que padecen hidrocefalia y espina bifida.
También cabe mencionar, entre las organizaciones nacionales que representan a
personas con discapacidad, a la Autoridad Nacional de la Discapacidad (Irlanda), la
Coordinadora Nacional para la Integracion de Personas con Discapacidades
(CORDE, de Brasil), la Secretaria Nacional para la Integracién de las Personas con
Discapacidades (SENADIS, de Panam4), la Disabled Organization for Legal Affairs
and Social Economic Development (DOLASED) de la Repiblica Unida de
Tanzania, la Asociacién Pro Personas con Parilisis Cerebral (México), el Consejo
Estatal sobre Deficiencias cn el Desarrollo (Puerto Rico), la Oficina del Procurador
de las Personas con Impedimentos (Puerto Rico), el Instituto Nacional para la
Investigacién sobre la Discapacidad y la Rehabilitacion (Estados Unidos de
América) y la Unién Nacional de Personas Discapacitadas (Uganda),

3. También han participado o participan actualmente en el Grupo de Washington
las siguientes organizaciones internacionales: Eurostat, Asociacién para la Salud
(Unién Europea), Organizacién Internacional del Trabajo, Organizacién de
Cooperacién y Desarrollo Econémicos, Banco Interamericano de Desarrollo,
Proyecto de Desarrollo Internacional, Banco Mundial, Organizacién Mundial de la
Salud, Centro Colaborador para la Familia de Clasificaciones Internacionales de la
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Organizacion Mundial de la Salud, Comisién Econémica y Social para Asia y el
Pacifico, Comisién Econémica y Social para Asia Occidental, Comisién Econémica
para Europa y Division de Estadistica de las Nacicnes Unidas.
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Introduccion

1. El Grupo de Washington sobre medicién de la discapacidad fue establecido por
las Naciones Unidas para que la comunidad internacional pudiera abordar los temas
y sugerencias del Seminario Internacional sobre Medicién de la Discapacidad de las
Naciones Unidas. Su primera reuni6n, acogida por el Centro Nacional de Estadisti-
cas Sanitarias de los Estados Unidos, se celebré del 18 al 20 de febrero de 2002 en
Washington, D.C. El grupo de planificacién de esa reunién estuvo integrado por re-
presentantes de Australia, los Estados Unidos de América, la Oficina de Estadistica
de las Comunidades Europeas (Eurostat), México y Uganda. Participaron en la reu-
nién representantes de las oficinas nacionales de estadistica de 30 paises y de un
Estado libre asociado de los Estados Unidos. Estuvieron asimismo representados
Eurostat, que coordina el sistema estadistico europeo, la OMS y organizaciones in-
ternacionales de personas con discapacidades. En total, 58 personas participaron en
tres dias de reuniones orientadas hacia el establecimiento de un acuerdo sobre la in-
dole de la medicién mundial de la discapacidad que se recomendard que sea utiliza-
da en censos y encuestas de la comunidad mundial. El Grupo procuré también esta-
blecer un programa para las reuniones futuras, dando prioridad a las cuestiones mds
apremiantes de la medicion de la discapacidad v la recopilacién de datos.

2. El Grupo de Washington reafirmd la necesidad de un grupo de ciudades para:

a) Promover ¢l acopio regular y la generacién de informacién estadistica
sobre la discapacidad en las poblaciones por las oficinas de estadistica de todo el
mundo;

b)  Prestar ayuda a los paises en la recopilacién de informacién sobre la dis-
capacidad por medio de censos y en el marco de los sistemas estadisticos nacionales
teniendo en cuenta los escasos recursos y las distintas demandas que se han de tomar
en cuenta con respecto a las cuestiones de importancia nacional;

¢) Comprender la funcion de los sistemas estadisticos en el suministro de
informacién acerca de la discapacidad a los drganos rectores que se consagran a
promover la plena participacion y el mejoramiento de la calidad de vida entre las
personas con discapacidades.

Objetivos

3. El Grupo de Washington examind, como primer tema, los objetivos estableci-
dos por el comité de planificar las sesiones y deliberaciones, el Grupo volvié a ocu-
parse de los objetivos y mejorar la redaccién para presentar de manera més adecuada
las conclusiones que se habian alcanzado. Los participantes aceptaron con entusias-
mo los objetivos siguientes, que se utilizaron como pauta para el establecimiento de
un plan de trabajo:

1. Orientar el establecimiento de un pequefio conjunto de medidas generales
relativas a la discapacidad, adecuadas para ser utilizadas en censos, en-
cuestas nacionales por muestreo u otras formas de presentacién estadisti-
ca, que aportardn la informaci6n bdsica necesaria sobre la discapacidad
en todo el mundo;

2. Recomendar uno o més conjuntos amplios de temas de encuesta para me-
dir la discapacidad o principios para su concepci6n, con el fin de que se

0274735s.doc
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utiticen como componentes de encuestas demograficas o como comple-
mentos de encuestas especiales. Estos conjuntos amplios de temas de las
encuestas estaran relacionados con las medidas generales;

3. Abordar los aspectos metodolégicos relacionados con la medicién de la
discapacidad considerados sumamente apremiantes por los participantes
del Grupo.

4.  Las medidas indicadas en los objetivos 1 y 2 serén culturalmente comparables
hasta donde sea posible. Para la elaboracion de las medidas se utilizard el modelo de
la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud,
que constituye el marco Gtil para contribuir a la elaboracion de esas medidas.

Esferas de acuerdo

5. Los participantes estuvieron en general de acuerdo acerca de la mayoria de las
esferas examinadas. Como una de las altimas actividades de la reunién, los partici-
pantes examinaron un resumen de las actas y respaldaron los puntos siguientes:

a)  Conviene y es posible concebir medidas generales de la discapacidad in-
ternacionalmente comparables. La medida (o cuestién) general comparable de la
discapacidad es una expresién que se¢ utiliza en lugar de “medicién mundial” para
reducir la confusién acerca de los multiples significados del término “mundial®;

b) Dado que cxisten multiples finalidades para la utilizacién de una medi-
cién general de la discapacidad, quizd sea necesario elaborar medidas generales
multiples internacionalmente comparables con respecto a varios objetivos concretos;

¢)  Se debe establecer un reducido conjunto de medidas para utilizar en los
censos y las encuestas. Y se debe establecer un conjunto mas amplio de medidas
(cuestiones) con relacién al conjunto reducido de indicadores;

d) Las prescripciones minimas convenidas con respecto a esa medida debe-
rian entraiiar:

i}  Una clara relacién de la finalidad de la medicién con la posibilidad de
utilizacion del indicador o los indicadores;

iif)  Una definicién clara y concreta del aspecto de la “discapacidad” que se
ha de medir;

iii) Flexibilidad para plasmar un documento de referencia convenido (que
esboce claramente los conceptos que se han de emplear, la redaccién de las
preguntas y las categorias de respuestas) en idiomas multiples con el fin de que
se posibilite el uso de la terminologfa adecuada en cada pafs;

iv)  Una especificacién de las limitaciones de las medidas generales;

v}  Una especificacién de la manera en que se trata la asistencia personal o la
utilizacién de dispositivos en relacion con la medida;

e) La dimensién de la actividad de la Clasificacion Internacional debe con-
centrarse inicialmente en un indicador general internacionalmente comparable;

f)  El Grupo de Washington debe ocuparse de:
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i}y  La prestacién de apoyo técnico para la elaboracién de una medida (unas
medidas) generales internacionalmente comparables;

ii)  Un programa de investigaciones y ensayos para la elaboracién del indicador;

g} Las preguntas de los censos y encuestas relativas a los indicadores deben
evitar palabras con una connotacién negativa como “discapacidad™;

h)  En la elaboracién de los indicadores deben participar personas con dis-
capacidades;

i)  En esas reuniones se debe dar una alta prioridad a la creacién de redes de
trabajo entre los participantes y de un proceso por medio del cual se pueda propor-
cionar asistencia técnica a los paises con menores recursos;

J}  Uno de los resultados de la primera reunién del Grupo de Washington es
una lista de cuestiones prioritarias que habri que abordar en las reuniones futuras.

Difusién de los resultados de la primera reunién del Grupo
de Washington

6.  Se acordd que los resultados de la primera reunién del Grupo de Washington se
difundirian por diversos métodos. El Presidente del grupo de planificacion de la
primera reuni6én presentd un breve informe en el 33° periodo de sesiones de la Co-
mision de Estadistica. Un informe completo de la reunién se incorporé al sitio de la
web (véase http://www.cde.gov.nchs/citygroup.htm) v se envi6 a todos los lugares
en los que se suelen distribuir materiales informativos del grupo. Ademas, todas las
exposiciones presentadas en la reunién se pueden consultar en el sitio de la web. Por
ultimo, la documentacioén del Grupo de Washington se publicaré en un nimero espe-
cial de Research in Social Science and Disabilities, revista homéloga publicada por
la editorial Elsevier. La informacién que se incluir4 en esta publicacién de tapa dura
consistird en una seleccién de documentos basados en intervenciones efectuadas en
€l seminario inicial de las Naciones Unidas sobre Medicién de la Discapacidad, en
exposiciones hechas en la primera reunién del Grupo de Washington y en el informe
ampliado del grupo de ciudades.

Planificacién de las reuniones futuras

7. El primer objetivo del Grupo de Washington es proponer una recomendacion
relativa a un conjunto de medidas generales comparables sobre la discapacidad que
se pueda utilizar con diversos fines. Para alcanzar este objetivo es preciso llevar a
cabo las siguientes tareas:

a)  Completar una matriz claborada y convenida en la primera reunién que
corresponda al objetivo de las medidas generales propuestas con definiciones con-
ceptuales, temas, preguntas de referencia y caracteristicas de las preguntas que in-
cluyan aspectos como el de saber si su duracién es un elemento importante de la

cuestion;
b)  Una evaluacion de las medidas actualmente utilizadas de conformidad
con las dimensiones de la matriz;
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¢)  Un examen de los resultados de las pruecbas metodol6gicas de las medi-
das generales que se han efectuado en diversos paises entre ellos el Canada y Aus-
tralia y en Europa,

d) De ser posible, una o dos de las medidas generales propuestas se deben
poner a prueba en diversos paises, particularmenie en paises en desarrollo, comuni-
candose los resultados correspondientes a la préxima reunién.

8. La segunda reunidén se celebrard en Ottawa los dias 9 y 10 de enero de 2003,
Veinte paises han confirmado su asistencia, adem4s de los representantes de organi-
zaciones estad{sticas internacionales.

9. La primera prioridad de la reunidn de Ottawa se centrard en la terminacién de
una matriz que haga una clasificacién general de la finalidad que se supone ha de
tener una medida general relativa a la discapacidad (v.g., el uso que se dara a los
datos) con una tipologia de las caracteristicas de la cuestién, en la esfera de la Clasi-
ficacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, Ia gra-
vedad, la duracién y la etiologia. Actualmente estd estableciendo la matriz un pe-
quefio grupo de trabajo integrado por miembros de los Estados Unidos, Italia y las
Naciones Unidas. Las casillas de la versién conceptual de la matriz describen la in-
formacién relativa a cada caracteristica que se necesita para atender a la finalidad
concreta. Por otra parte, se esta preparando una versién empirica de la matriz que
evalla las caracteristicas de las medidas generales actualmente utilizadas de con-
formidad con las dimensiones de la matriz. Estas dos matrices, al detallar lo que es
preciso medir para alcanzar los objetivos, y lo que hemos medido con los indicado-
res gencrales existentes, tienen por finalidad ayudar al Grupo de Washington a de-
terminar las lagunas que existen en la medicion de la discapacidad y contribuir a la
labor futura directa en ¢l cstablecimiento de medidas generales internacionalmente
comparables de la discapacidad. Una segunda esfera de debate se centrard en la pre-
sentacion de los resultados de las investigaciones actuales o proyectadas sobre las
medidas relativas a la discapacidad. Ello abarcari los resultados del censo canadien-
se de 2001 y la labor metodol6gica realizada en Australia. Ademds, un debate sobre
los aspectos de la participacién y el medio ambiente de la medicién de la discapaci-
dad establccera el marco para la labor futura.

10.  Se formul6 una propuesta relativa a la reuni6n siguiente del Grupo de Wa-
shington que se celebrard en Europa en el otofio de 2003 en reconocimiento del Afig
Europeo de las Personas con Discapacidad. La posibilidad de que se celebre en ese
lugar se conocera dentro de dos meses aproximadamente. El grupo de planificacion
estd constituido por miembros de los paises o grupos de cooperaci6n siguientes:
Australia, Bélgica, Brasil, Canada, Estados Unidos, Eurostat, Hungria, Italia, Paises
Bajos, Polonia y Uganda. La participacion de algunos de los paises aqui menciona-
dos estd supeditada al acuerdo de las autoridades nacionales competentes.

11.  En la reunion curopea y en otras reuniones futuras se abordarén los objetivos
esbozados por el Grupo de Washington. El segundo objetivo del Grupe de Wa-
shington consistird en empezar a analizar y debatir conjuntos de medidas, relaciona-
das con las medidas generales, que se utilizarin como componente de las encuestas.
Las cuestiones relacionadas con los factores ambientales y la participacion tenian
un interés particular para la investigacién y el debate de otro conjunto de asuntos.
Un tercer objetivo estriba en concentrarse en cuestiones metodolégicas. Dos esfe-
ras que son objeto de consideracion son las poblaciones especiales, en particular la
recopilacién de datos relacionados con problemas de salud mental y el empleo de
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datos administrativos de manera aislada o conjuntamente con los datos de las en-
cucstas 0 censos. Se cree que se necesitardn otras tres reuniones para completar el
plan de trabajo. Se sugiri¢ asimismo que en cada reunion era preciso evaluar los
progresos logrados y las decisiones adoptadas acerca de la continuacién del trabajo
relativo a cualquier tema.
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