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Resumen

Hacia el 2014, América Latina (AL) revela un praggve afianzamiento de la vision
democratica, acompafiada del énfasis puesto eneleshibs humanos como marco de las
politicas publicas. Sin embargo, el contexto reglidndavia se caracteriza por las aun no
resueltas inequidades: ineludible envejecimientmatgafico; perenne desigualdad social;
alta incidencia de pobreza; constantes procesosatoigps de sus poblaciones; persistentes
diferencias de género y etnia. Es en dicho esaemicompleja dualidad en el que los
sistemas estadisticos nacionales enfrentan elidesafportar informacion que contribuya al
diagndstico y monitoreo de las politicas publicas.

Respecto de la discapacidad, la demanda de datidps; confiables y oportunos, relativos
al ambito nacional y que cuenten con simultdneapewoatbilidad regional e internacional,
expresa notables avances en su concepcion concgmperacional a partir de su inclusion y
tratamiento en los censos de poblacién. La Clasiiin Internacional de Funcionalidad,
Discapacidad y Salud (CIF) de 2001, la labor delg@rde Washington sobre Estadisticas de
Discapacidad de la Comision de Estadistica de kgoNes Unidas (WG por sus siglas en
inglés) a partir de 2002 y la Convencion sobredesechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) de 2006 constituyen el marco de referenara pbordar su estudio en la regién.

El objetivo de la ponencia es actualizar el diagodsacerca de las problematicas de
captacion de la discapacidad y las posibilidademddicion por parte de la realidad censal
latinoamericana. "¢, Qué tenemos y qué nos faltaf¥l alanzar la medida estadistica de este
fendmeno de compleja medicion. El texto que seeptasrevisa y discute las potencialidades
y limitaciones de las fuentes de datos (en pagrccgnsos) destinadas a medir discapacidad
en el &mbito de AL en el marco de criterios intermaales. El fin Gltimo es plantear ideas y
sugerir alternativas para reflexionar.

! Trabajo presentado en el VI Congreso de la Asoéiadiatinoamericana de Poblacion, “Dinamica de la
poblacion y desarrollo sostenible con equidad”,lieado en Lima, Per(, del 12 al 15 de agosto det201
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Introduccion

A un poco mas de una década de iniciado el TerdenM, tal como se expusiera en Masseé
(2010:2), los paises que conforman la denominada&rism Latina (en adelante Al)
continlan expresando una heterogénea realidad-demografica. De hecho, si bien ellos
revelan un progresivo afianzamiento de la visiomaleratica, acompafnada del énfasis puesto
en los derechos humanos como marco de las politieaproteccion social, el contexto
regional perdura en caracterizarse por las aun eBuettas inequidades: ineludible
envejecimiento demografico, perenne desigualdalspaina alta incidencia de la pobreza;
por los retos propios a los que se ven sujetosisbsmas ante los procesos migratorios de sus
poblaciones y las aun persistentes diferenciagderg y etnia.

Desde el ambito de la salud, econdmico, politiooias y cultural, Rodriguez Gauna y Massé
(2013: 4) mencionan que el efecto ejercido porsiasultdneos procesos de envejecimiento
biologico y demografico que afecta a la poblaciénla region, debe ser considerado para
poder atender sus necesidades en un marco degolitiblicas de nivel local, basadas en un
enfoque de derechos. A través de este Ultimo, ldBsasume el desafio de determinar la
forma de contribuir a la construcciéon de una saaedonde las personas, con independencia
de su edad o de otras diferencias sociales, teltagamismas oportunidades para hacer
efectivo el respeto y ejercicio plenos de sus dem®diumanos Yy libertades fundamentales
(CELADE, 2011).

En particular, el aumento de la cantidad de pess@whltas mayores y el consecuente
incremento de la prevalencia de enfermedades a@#generativas y discapacitantes, en el
mundo en general y en la region de AL en particydane de relieve que la salud de la
poblacién ya no sélo se compone de enfermedad otensimo de discapacidad, entendida
como“... un concepto que evoluciona y que resulta dentaraccion entre las personas con

deficiencias y las barreras debidas a la actitual gntorno que evitan su participacién plena

y efectiva en la sociedad, en igualdad de condesaron las demagNU, 2007).

Es en dicho escenario de compleja dualidad en @ tps sistemas estadisticos
latinoamericanos, encargados de aportar informaeé#ida y confiable que contribuya al
diagndstico y monitoreo de los avances de lasigaditpublicas implementadas por los
paises, se enfrentan con el desafio de generaisi&tas que den cuenta de la magnitud de
dichos fendmenos en la sociedad. En particulaperts de la discapacidad, la demanda de
datos, validos, confiables y oportunos, relativbsambito nacional y que cuenten con
simultanea comparabilidad regional e internacior@tpresa notables avances en su
concepcion conceptual y operacional a partir deanstusion y tratamiento en censos y
encuestas. La Clasificacion Internacional de Furadidad, Discapacidad y Salud (en
adelante CIF) de 2001, la labor del Grupo de Wagbmsobre Estadisticas de Discapacidad
de la Comisién de Estadistica de las Naciones Wnfda adelante WG por sus siglas en
inglés) a partir de 2002 y la Convencion sobredesechos de las Personas con Discapacidad

“Enel plano geografico se ha optado por considgraonjunto de 20 paises de América Latina conadbey
por el CELADE-Division de Poblacion de la CEPAL, deuerdo con Naciones Unidas (2012:128) y cuyas
denominaciones oficiales corresponden aRapublicas de Argentina, Chile, Colombia, CostaaRiCuba,
Ecuador, El Salvador, Guatemala, Haiti, Hondurasafdgua, Panama, Paraguay, Per(, Republica Dananic

al Estado Plurinacional de Bolivia, Estados Unilfleicanos, Republica Bolivariana de Venezuela y(Répa
Federativa de Brasil y la Republica Oriental deligiray. Se deja constancia que las denominacioilizsdas

en el presente texto corresponden a: ArgentinaleChiolombia,Costa Rica, Cubakcuador,El Salvador,
Guatemala, Haiti, Honduras, Nicaragua, PanaPzaguay, PeriRepublica DominicanaBolivia, México,
Venezuela, Brasil y Uruguay, respectivamente.



(en adelante CDPD) de 2006 constituyen el marcefgeencia para abordar su estudio en la
region latinoamericana y fundamentan los lineamgntonceptuales y metodoldgicos de la
presente investigacion.

En esta ocasion, el objetivo de la ponencia esakz#éin el diagnostico acerca de las
problematicas de captacion de la discapacidad pdamilidades de medicion por parte de la
realidad estadistica latinoamericana. "¢ Qué tengnmpse nos falta?” en materia de fuentes
de informacién estadistica para alcanzar la matkdeste fendmeno de compleja medicién en
esta heterogénea region. El texto que se presemisary discute las potencialidades y
limitaciones de las fuentes de datos (en partidakacensos) destinadas a medir discapacidad
en el ambito de AL en el marco de los criterioglinacionales anteriormente mencionados.
El fin Ultimo es plantear ideas y sugerir altervemi para reflexionar.

La revision intenta responder algunas preguntagcla

s ¢Cudl ha sido el nivel de participacion de los gmide AL en las actividades
internacionales en materia de apoyo a la medio#la discapacidad en los censos de
poblacion desde la creacion del WG?

% ¢Cuantos paises y cuales del total que conforntagién de AL han incluido la
medicion de la discapacidad en sus proyectos @ns8pP0, 2000 y 20107

% ¢Cuéles han sido los principales conceptos utdizapgara la medicion de la
discapacidad en la Ronda de Censos 1990, 200002201

% ¢Cudles han sido algunos de los principales prasdaenetodologicos estudiados?

s ¢Cudl ha sido el producto de la actividad desadallpor los paises de AL para
avanzar en la medicion de la discapacidad en cgneonsuestas durante estos ultimos
25 afios?

s ¢ Cudl seria el escenario regional en materia decideaensal de la discapacidad?

La revisidn conceptual y metodologica realizada lfeeada a cabo tomando en cuenta los
datos difundidos en la bibliografia especializadanylas respectivas paginas Web de los
organismos nacionales, regionales e internacionales

1. El contexto socio-demografico en América Latinaacia 2014.

Los primeros quince afios del Tercer Milenio enaa@ntina cada vez mas heterogénea AL.
Conformada por un conjunto de paises de multipdeacteristicas demograficas, sociales,
econdmicas, politicas y administrativas, estos fieshds contrastes intra-regionales se
expresan al considerar tanto el tamafio de poblagdada pais, sumado a una conformacion
geografica también diversa, ecologica (zonas cigag), morfoldgica (altiplanos, valles,
etc.), social (localidades urbanas y rurales),ucalty de desarrollo econémico, entre otros
parametros.

La inherente diversidad manifiesta de los 20 paiges conjugan mas de 590 millones de
habitantes, esparcidos en unos 2.044.106 milloadsl@metros cuadrados se expresa, hacia
el 2014, al considerar que, en cuantammafo de poblacion mas del 50 por ciento de ésta
se concentra en dos naciones: Brasil y México y egtas dos Ultimas naciones, junto a
Colombia, Argentina, Peru y Venezuela aglutinan d&ls/7 por ciento de la poblacién total
de la region.



La heterogeneidad en thstribucion espacial de la poblaciérhacia el 2014 se expresa en
términos practicos en que casi cuatro de cada gasonas de la region vive en localidades
que se definen como urbanas en sus respectivosspdde todas maneras, ptoceso de
urbanizacién de AL se singulariza por spropensién metropolitana es decir por una
elevada concentracion de la poblaciéon y de lasidnes socio-econdmicas y administrativas
en unas pocas ciudades de gran tamafio. Estasgittmireciden, en la mayoria de los casos,
con las capitales nacionales, que devinieron endpais durante el siglo XX (Welti, 1997:
215; CEPAL, 2014: 54 - 55).

CEPAL-CELADE (2008: 12) sefiala que los cambios dgdficos de las ultimas décadas en
la region se insertan en el ampliamente conogioceso de transicion demografica“’En

la actualidad, la mayoria de los paises de Amétiatina y el Caribe estan transitando la
segunda etapa del proceso de transicion demograficano consecuencia de un fuerte
descenso en la tasa de fecundidad a partir de mdedide los afios setenta, y luego de haber
experimentado un descenso de su tasa de mortatidade antes de la primera mitad del
siglo XX. En este caso la caida en la fecundidad Ya mortalidad ha tomado mucho menos
tiempo en la regién que en los denominados paissartbllados. Asimismo, en Ameérica
Latina y el Caribe, si bien el proceso se vincuta @l alto crecimiento econdémico y las
transformaciones sociales de las décadas de 196979, €l responde también, en buena
medida, a que los paises en desarrollo se han ioeadd de los avances médicos y
tecnoldgicos gestados en los paises desarrollddossido influidos por ideas, estandares de
vida y modas difundidas desde aquellos, todos festque han contribuido al control de la
mortalidad y de la nataliddd De acuerdo con CEPAL (2008:7), ya dos paisda degion se
encuentran en una etapatdmsicion muy avanzada Por su parte, aquellos que se hallan en
una transicion avanzada manifiestan situaciones especiales en cuantosansales de
fecundidad y mortalidad. En fase de transicién plenacoinciden dos grupos de paises de
América Latina. Por un lado estan aquellos queayaam logrado considerables descensos en
sus niveles de fecundidad a comienzo de los afibente y, por otro, aquellos que la
redujeron significativamente en los ultimos afomalmente, en lafase de transicion
moderada se descubren aquellos paises en los que si biametlde fecundidad ha bajado,
presentan casos en los que la tasa global de fielaehg la de crecimiento demografico son
las mas elevadas de la region.

Las diversas etapas de la transiciéon demograficlkesan cambios en la estructura por edad
y sexo de la poblacion, caracterizada por la paalatisminucion de los grupos de nifios y
jovenes y el aumento de los grupos de edad deoadulayores. La region en su conjunto no
es ajena al progresivo proceso @gvejecimiento y feminizacion de su poblacionSin
embargo, la importancia relativa adquirida hacidGd4 por la poblacién adulta mayor junto
a la simultanea reduccién del grupo de edad memdbdhfios, es notablemente mas relevante
en aquellos paises que se posicionan en una faswama en la etapa de transicion
demografica (localizados en general en el Conod8lucontinente), en tanto adquiere menor
presencia relativa en aquellos que todavia se atrameen una etapa transicional precedente.
Tal como se menciond, en este escenario, el aumienta cantidad de personas adultas
mayores y el consecuente incremento de la prevalede enfermedades cronico-
degenerativas y discapacitantes pone de relievéacgatud de la poblacion de la regién ya no
s6lo se compone de enfermedad o muerte sino mpgréioular de discapacidad.

® De acuerdo con Welti (1997: 161-162), los procéeiitos establecidos para clasificar a la poblasiégin
habite en zonas urbanas o rurales varia seguni€l Ipaque exige cautela al momento de realizalisima
comparativos.



Asimismo, producto de los cambios demogréficos ydasistencia de los fendmenos de
inequidad sociallas politicas de saludle los paises de América Latina deben hacerfient
nuevos desafios (incidencia de las enfermedadednico-degenerativas producto del
envejecimiento demografico), y a la persistencidodeviejos problemas de salud (algunas
enfermedades de tipo transmisibles, como lamusas respiratorias, y maternas,
relacionados con las carencias criticas de la piginia

Estos cambios demogréficos se manifiestan en utextonsocio-econémicde persistente
inequidad social niveles altos de pobreza / indigencia, y de deso@gudn. Paralelamente,
AL ha mostrado limitaciones en la capacidad parege empleo y también se advierte un
alto grado de segmentacion, por lo que el secfornral abarca en promedio a casi la mitad
del empleo total urbano. Esto indica que alredeléda mitad de las ocupaciones disponibles
se desarrollan bajo condiciones de desprotecclmordhy generan bajos ingresos (CEPAL-
CELADE, 2008: 41).

2. Avances conceptuales en la medicién de la pohlat con discapacidad: Acerca de la
CIF (2001), el WG (2002) y la CDPD (2006)

El anterior es el marco de referencia en el querias los actuales sistemas estadisticos de la
region. Se trata de un contexto regional socio-@tieo y demografico en cierta medida
heterogéneo en cuanto a montos de poblacion, armoafion geografica, a las etapas de la
transicion demografica en la que se encuentra paidade América Latina. Diversas son en
particular las estructuras por edad y por sexoudepsblaciones y, en consecuencia, dispar
también las demandas en materia de salud, educa&ecipleo, prevision y seguridad social,
migracion y enfoque étnico, entre las mas destac&la embargo, el denominador comudn en
la region continla siendo hoy en dia los nivelespdereza e inequidad social que aun
persisten. De hecho, los sistemas estadisticos astdnpafiando estos procesos mediante la
implementacion de diversos disefios metodoldgicestrategias de medicion de la poblaciéon
con discapacidad. Ellos estan encargados de apaftamacion valida y confiable que
contribuya al diagnéstico y monitoreo de los avaraedicha materia.

La definicion conceptual de personas con discapdcig la operacionalizaciéon de dicho
concepto en pos de dimensionar de la manera méasgposible efjuantumde personas con
discapacidad en la region constituye el eje cewkeatoda medicion que exije alcanzar una
simultdnea comparabilidad regional e internaciortah este caso, los primeros 15 afios del
Tercer Milenio ostentan la expansion y afianzanuietg un marco conceptual mas amplio en
torno a la definicion de las personas con discapacgue supera las versiones concebidas y
aplicadas 25 afios antes.

Una mirada retrospectiva nos remite a las concapsipropias de fines del siglo XX. En este
altimo caso, la Organizacién Mundial de la Salud&) aprueba en 1980 la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y ugwvalias (en adelante CIDDM), que
significa un gran avance en la materia. El objetieda OMS fue desarrollar una clasificacion
gue se constituyera en un instrumento comun pdstios profesionales que trabajaran en el
campo de la discapacidad brindando un lenguajefagilitara la comunicacién. Con este
objetivo y como clasificacion complementaria a ldad@ficacion Internacional de
Enfermedades (CIE), la OMS elabora y difunde lal@ND



Con la aparicion de la CIDDM tiende a abandonaldsen@delo médico u organicista-
biologicista que plantea una linealidad entre etj@, patologia y manifestacién, en donde la
etiologia es la causa de la patologia y de ellavalema manifestacion o sintoma, y se va
imponiendo el modelo social que incorpora el cotwafe minusvalia considerando como
piezas fundamentales el ambiente que rodea adamerel entorno fisico y el entorno social
(Rodriguez Gauna, 2009).

Mediante la CIDDM se propone un esquema nuevo euelse describen otros tres niveles
que se desprenden de la enfermedad: la deficidaaiscapacidad y la minusvalia. De ello
se deduce que una deficiencia puede producir disaigd y la minusvalia puede ser causa de
cualquiera de las dos anteriores.

En el periodo 1981-1993 se desarrolla una serisudesos que denotan la progresiva
importancia que adquiere el tema de la discapacidadlaracion del Afio Internacional de
los Impedidos (1981), a partir del cual se desirellPlan de Accién Mundial (NU, 1982)
proclamacion del Decenio de las Naciones Unidas f@s Personas con Discapacidad
(periodo 1983-1993) con el objetivo de establecer un marco temporalek cual los
gobiernos y las organizaciones pudieran desariadametas del Plan de Accion Mundial; en
1988 se realiza la primera Base de Datos Estamistie las Naciones Unidas sobre los
Impedido&; a partir de las estadisticas disponibles, en 189@labora el primer Compendio
de Datos Estadisticos sobre Impedidgsen 1993, la Asamblea General de Naciones Unidas
adopta las Normas Uniformes para la Igualdad dertOpdades para las Personas con
Discapacidat’ que han contribuido a fijar pautas a los Estadosek campo de la
discapacidad, orientadas a promover la igualdadmetunidades y fundamentalmente a
proporcionar un mecanismo de supervision activardetle las Naciones Unidas.

En este sentido, y paralelamente a las accionesilaitias a la concepcion de la discapacidad
a lo largo de los ultimos afios, la OMS continteeldsion de la CIDDM, y en el afio 2000,
publica el Borrador Prefinal que da origen a la @lgue la Asamblea General de dicho
organismo aprueba en 2001.

El objetivo principal de la CIF es brindar un leaguunificado y estandarizado, y un marco

conceptual para la descripcion de la salud y léades “relacionados con la salud (OMS,

2001). De esta manera, se pasa de una clasificaldénonsecuencias de enfermedades
(version CIDDM, 1980) a una clasificacion de comgraies de salud (OMS, 2001).

La CIF da paso al modelo bio-psico-social de laapiacidad y su aplicacion ha estado siendo
incorporada de manera paulatina en la mayoriagipdéses del mundo y en particular de la
region latinoamericana. Ya no se enuncian tredesvade consecuencias de enfermedad, sino
que se habla de funcionamiettadiscapacidatd y salud (como el elemento que relaciona a
los dos anteriores).

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

" http://usuarios.discapnet.es/ajimenez/undisc.htm

8 Base de Datos Estadisticos de las Naciones Uniidse los Impedidos (DISTAT, versién 1).
http://www.un.org/esa/socdev/enable/disraws3.h1ir@ -

® http://www.un.org/esa/socdev/enable/disraws3.htm

1% Resolucién Aprobada por la Asamblea General, Gugimo octavo periodo de sesiones, 20 de diciedebre
1993.

» La CIF entiende por funcionamiento: un término & que incluye funciones corporales, estructuras
corporales, actividades y restricciones en la gpgcion. Indica los aspectos positivos de la ageidn entre un
individuo (con una “condicion de salud”) y sus taes contextuales (factores ambientales y perse)nale



El enfoque bio-psico-social o multidimensional €gutacion de lo biologico, individual y
social) de la CIF ofrece una nueva relacion erdsedisciplinas implicadas en la salud y por
lo tanto es menos estigmatizador y excluyente; @@se si mismo una alta capacidad de
promover cambios de actitudes y de los modos dendat la discapacidad. La misma
deficiencia produce diferentes discapacidades esopas distintas. Asimismo, se debe tener
presente que la discapacidad no sélo afecta alichai sino muy en particular a su familia y
a la comunidad, por lo tanto las dimensiones sesjaiulturales y econémicas, entre otras,
adquieren otra relevancia.

Paralelamente al proceso de revision de la CIDDi culmina con la CIF, se elabora un
instrumento de evaluacion de la discapacidad basads nuevo sistema clasificatorio CIF,
de aplicacion transcultural, que permite evaluamd@era fiable y en todas sus dimensiones
la discapacidad. Este es el Cuestionario para #uBgion de Discapacidades de la OMS,
WHO-DAS 1I**. El objetivo fue elaborar un instrumento que fueegeptado
internacionalmente; que sea multidimensional, pager responder a los niveles corporales,
individuales y sociales de la discapacidad; y gee sanscultural para poder realizar
comparaciones entre diferentes culturas (Pant&l@®)2

En 2001, Naciones Unidas realiza el Seminario maigional sobre Medicion de la
Discapacidad, donde se acordd establecer un “glepciudad** encargado de aplicar una
serie de recomendaciones a seguir:

« Elaborar principios que permitan formas generalesmdir la discapacidad, que
puedan aplicarse en un censo, que sean compatésde el punto de vista cultural y
proporcionen informacién basica necesaria acerda discapacidad en el mundo;

% Medir la discapacidad a través de la CIF y ser @aiges desde el punto de vista
cultural y abordar las cuestiones metodoldgicaacie@hadas con la medicion de la
discapacidad que se consideren mas urgentes.

A patrtir de estos lineamientos, el Grupo de Wadhimdgen adelante WG por sus siglas en
inglés) propone el siguiente conjunto de pregupéaa medir discapacid&d

. ¢ Tiene dificultad para ver, aun si usa anteojos?

. ¢ Tiene dificultad para oir, aun si usa audifono?

. ¢ Tiene dificultad para caminar o subir escaldhes

. ¢, Tiene dificultad para recordar o concentrarse?;

. ¢ Tiene dificultad con su cuidado personal, céemarse o vestirse?; y

. Usando su idioma habitual ¢ tiene alguna difedlpara comunicarse, por ejemplo
entender lo que otros dicen o hacerse entendepfyos?

OO WNPF

(OMS, 2001).

12| a discapacidad es: un término genérico que imctigficits, limitaciones en la actividad y restitees en la
participacion. Indica los aspectos negativos eatrendividuo (con una “condicion de salud”) y sastbres
contextuales (factores ambientales y personaldd5(Q001).

3 World Health Organization — Disability Assesmenh&dule 1|

14 Grupo de Ciudad que funciona en el marco de lai€§émde Estadistica de Naciones Unidas. Su prapési
la medicién de la discapacidad dentro de las edteal$ demograficas y sociales y a este fin habcadie trece
reuniones anuales desde su creacion, la Ultimdadeen 2013.

'3 http://www.cdc.gov/nchs/data/washington_group/WBors Measure_on_Disability.pdf



Las categorias de respuesta propuestas paramadi los 6 dominios anteriores son:

* No, ninguna dificultad;

» Si, alguna dificultad;

* Si, mucha dificultad;

* No puede realizar esa actividad en absoluto

La escala de gravedad se utiliza en las categddasespuesta con el fin de capturar el
espectro completo de dificultad en el funcionanuetd leve a grave.

Como consecuencia y paralelamente a las acciom&¥@gentre otro de los hitos o sucesos
gue denotan la paulatina relevancia de la situad@las personas con discapacidad se puede
mencionar que Naciones Unidas incluye, dentro d®lgetivos del Programa de Estadisticas
Sociales, el propésito de “promover la utilizacitidxima de las estadisticas sociales en la
formulacién de politicas, la planificacion de pragas y la vigilancia” para lo cual se
propone ampliar el alcance y el contenido de laadésticas sociales a fin de incluir las
estadisticas de discapacidad en el Anuario DemogréilU, 2003 a y b). También, como
resultado de las actividades desarrolladas poptai§ién de Estadistica de Naciones Unidas
en el marco de la Ronda de Censos 2010, las tdet&¥G se reflejan en la Revision 2 de las
Recomendaciones Internacionales de Naciones Uda&lbss Censos de Poblacion y Vivienda
de 2010 (en adelante Recomendaciones Internacg)r@latribuyendo a proporcionar a los
paises un marco posible para la armonizacion deskaslisticas en cuanto a la prevalencia y
la caracterizacion de la poblacion con discapaci(ldd, 2006). En este sentido, las
Recomendaciones Internacionales de la Ronda c2@%8l sugieren incluir especificamente
la medicion de la discapacidad en los censos comoode los tdpicos prioritarios, como
pregunta censal o como pregunta “filtro” para lglementacion de encuestas a hogares
especificas sobre discapacidad.

Uno de los ultimos hitos importantes registradosedacion a las personas con discapacidad
lo constituye la Convencion sobre los Derechos Hwsale las Personas con Discapacidad
(en adelante CDPD) y Protocolo Facultativo del 2007. La Asamblea General de Naciones
Unidas decide establecer un comité especial pagaegamine las propuestas relativas a una
convencion internacional amplia e integral orieatadpromover y proteger los derechos y la
dignidad de las personas con discapacidad. Enielilar31 de dicha Convencion se reconoce
la vital importancia de contar con datos cuantitatique permitan monitorear y evaluar en las
diferentes jurisdicciones aquellos factores quérrean, aseguren y garanticen el ejercicio de
los derechos a todos los ciudadanos con el objdgvilormular y aplicar politicas.

Profundizar el conocimiento de las condiciones ida de la poblacién con discapacidad, en
el marco de la CDPD, alude a los derechos en tarlaoaccesibilidad, movilidad personal,
libertad de expresion y de opinion y acceso aftammacion, respeto del hogar y de la familia,
educacioén, salud, habilitacién y rehabilitaciémbtjo y empleo, nivel de vida adecuado y
proteccion social, entre otros. La ratificacionpyabacion de la Convencion de la ONU sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidadsqmieros pasos para el establecimiento
de la conciencia y el cumplimiento a nivel nacionlahs Naciones Unidas también ha
solicitado que se busquen medios para desarrofiar serie de indicadores destinados a
vigilar la aplicacion de la Convencion. Esta pragiaese inscribe en el ambito de las
actividades del WG. Las mismas herramientas (de establecido y ampliado de preguntas)
desarrollados como medidas de igualdad de opodda&ien el marco del grupo de trabajo
sirve igualmente para vigilar la Convencién de MO



3. Avances en la medicion de las personas con digacidad a partir de registros,
encuestas a hogares y censos en América Latina.

Tal como fuera sistematizado por Massé (2010)aendyoria de los paises latinoamericanos
se carece en la practica degistros continuos que cumplan con brindar la informacion
requerida, por lo menos de la manera integrada tegrad que se requiere.
Desafortunadamente, las actuales caracteristicasstds fuentes de datos en AL, si bien
denotan haber desarrollado cierta mejora respectiédadas pasadas, como las que fueran
sintetizadas hace casi una década por Simone @e¢2b05), contindan adolesciendo de
dificultades, basicamente de cobertura.

En el caso especifico de los registros de persomagiscapacidad, el diagnéstico para la
actual AL continda siendo similar al descripto @whkolnick (2009: 282) al referirse al
periodo inicial del Siglo XXI: “en 14 de los 20 pa$ de América Latina existen registros
nacionales de personas con discapacidad. En alglendss paises identificados funcionan
desde hace pocos afos 0 no tienen una cobertuteayapque a veces se basan en datos de
atencion institucional de salud a personas corapazdad...”.

Ahora bien, respecto del resto de las fuentes tlesdan lo que atafie a laacuestas de
hogares por muestreo, ellas son indispensables para rénfirmacion sobre cuestiones
econdmicas, sociales y demograficas, y pueden denasse la fuente de datos idonea para
investigar un fendmeno de compleja medicion comelake la discapacidad. La utilizacion
de procesos aleatorios para seleccionar las urdidadeliares representativas de la poblacion
en general permite el uso de potentes herramiestadisticas que proporcionan estimaciones
homogéneas y no distorsionadas de los intervalaisapies en los cuales se encuentran los
parametros verdaderos, aunque desconocidos, dblacin. Por otra parte, si las encuestas
brindan la posibilidad de evaluar la evolucion g tandencias que rigen el desarrollo del
fendmeno bajo estudio, ellas se encuentran linstgolar su misma naturaleza ante la
imposibilidad de brindar datos a menor escala,uswlaquellas generadas con disefios
especiales que sobre-representan a entidades fieag@equenas.

En este caso, los paises de AL llevan a cabo, gamrie integral de sus programas nacionales
de estadisticas, encuestas de hogares princip&rmerttes tipos: encuestas de empleo, gastos
e ingresos (presupuestos familiares) y sobre cmmdis de vida (Cecchini, 2005:24). Si bien
se ha avanzado en la implementacién de encuestagprquean informacioén respecto de
temas no investigados con anterioridad en la re¢pdlavia se detecta la necesidad de
introducir mejoras con respecto a la amplitud detéomas, como por ejemplo los relativos a
discapacidad, la pertinencia de los conceptos yd&fmiciones, la cobertura de grupos
especificos y la publicacion oportuna de los resials.

La persistencia de altos niveles de desocupacidhLendel denominado trabajo informal o
precario demanda cierta prioridad para poder dmuitria la toma de decisiones a partir de
generar datos que permitan monitorear la evoludé&lnmercado de trabajo. En el mismo
sentido puede decirse que apunta el requerimieniowistigaciones sobre el ingreso de las
familias, que es utilizado para dar cuenta de lgnihad y severidad de la pobreza. En este
sentido, se percibe la paulatina inclusion defaética discapacidad como modulos incluidos
en estos ultimos tipos de encuentas. De acuerd&duakolnick (2009: 282), hacia comienzos
del 2000, 8 paises habian incorporado alguna ptegobre discapacidad en las encuestas de
hogares de propdsitos multiples o en las encuelgademografia y salud, mientras que 7
paises realizaron encuestas especializadas enal te



No obstante estos importantes avances, aun subsidesafios en materia de
institucionalizacién y sostenibilidad de los proges de encuestas de hogares, asi como en
aspectos técnicos relativos a cuestiones tales ebuiisefio y ejecucion de los relevamientos,
y respecto de la capacidad analitica de las icogiites estadisticas. Todo ello lleva a
considerar como problema la posibilidad de brindantinuidad a los emprendimientos
sefialados con anterioridad, en particular a acquejloe atafien a la implementacion de
encuestas especificas sobre discapacidad.

En consecuencia, en un ambito estadistico reglaiabamericano que manifiesta carencias
en término de registros administrativos y/o en@asgdtientes de datos que por su naturaleza
resultarian optimas para captar fendmenos de cganpledicion como es el que se trata de
dar cuenta —discapacidad-, losnsos de poblaciorbrindarian la posibilidad de otorgar
resultados para el total o bien subgrupos de ldapigin que permitirian evaluar, en cierta
medida, las politicas aplicadas en dicha materia®nltimas décadas en la reddrHabida
cuenta de ello, los censos de poblacion y viviesaidinian constituyendo hoy en dia en AL
la principal fuente de datos para conocer la estraccaracteristicas y estado de situacion de
sus poblaciones. Hasta el momento, la fuente cessal que cumple en brindar informacion
estructural, relevante al momento de evaluar lesnakes de la politica diagramada e
implementada por la agenda publica en la région

Un aspecto que interesa sefalar es el hecho deemuauchos paises, la fuente censal
representa, en cierto sentido, practicamente laatufuente de informacion del sistema
estadistico nacional, proveyendo datos impresdeslimo solo para la planificacion y
desarrollo, sino también para la evaluacion deptogramas sectoriales aplicados en el pais
con el objetivo de promover el bienestar de sustdrates. Los resultados censales son
utilizados por las autoridades gubernamentales qgai&zar un analisis o diagnostico de la
situacion en la que se encuentra la poblacion. d&3icdondiciones son analizadas en términos
cuantitativos y los datos que proveen los censasesgrimidos para indicar los cambios
ocurridos durante los periodos intercensales. 8xt@d@ entonces los déficit/las carencias y
se estiman los requerimientos a futuro, comparésdmn la situacién esperada.

Asimismo, los resultados censales dan cuenta démfemos que usualmente cambian
lentamente en el tiempo, o aquellos que son naosgaara caracterizar las necesidades de
grupos poblacionales de escasa magnitud o biemmafidn que se requiere para areas
geograficas locales. Es ampliamente conocido qua ekencial de los censos de poblacion y
habitacion radica en relevar, procesar y difunditagisticas relativas a la poblacion, su
composicién, caracteristicas, distribucién espagiarganizacion familiar, particularmente
obtenidas para areas geograficas locales.

De acuerdo con los conceptos vertidos en las rewdacegones internacionales (Naciones
Unidas, 2008: 5-7), el propdsito fundamental de dessos de poblacién es proveer de
informacion que contribuya a la planificacion, ieqplentacion y monitoreo de las politicas
publicas. La informacion relativa al tamafio, disigion y caracteristicas de la poblacion de
un pais es esencial para describir y generar gndasico economico, social y demografico,
asi como también para el desarrollo de progranmaditycas que promuevan el bienestar de la

16 \véasehttp://unstats.un.org/unsd/demographic/standmétiviptes/

" para un analisis exhaustivo del rol asumido psrciensos de poblacion y viviendas en América Latiea
Caribe véase las actividades desarrolladas por EILADE-Division de Poblacién de la CEPAL en
http://www.eclac.org/celade/
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poblacion. El censo de poblacion provee estadsstiésicas comparables para el pais como
un todo, para cada unidad local administrativaepfupequefas.

El censo juega un papel esencial en materia de négtraicion publica. Sus resultados
constituyen una referencia ineludible al momentewdaduar la distribucion equitativa de los
servicios tales como los relativos al cuidado desdlud, los educativos y el desarrollo
econdmico, entre otros, que los gobiernos debeguesea sus ciudadanos.

Asimismo, la fuente de datos censal asume en lmlatad un rol fundamental en el sistema
estadistico nacional, al constituirse en el maetad encuestas por muestreo que se aplican
durante el periodo intercensal con el objetivo deluar las tendencias de los fenOmenos
socio-econdmicos y demograficos.

Al ser el objetivo bésico del censo el generardésti@as para areas geogréficas pequefias sin
errores de muestreo o bien con el minimo errorstke tgo, ello permite producir datos para
areas geogréaficas cuyas unidades difieren de agquelle caracter exclusivamente
administrativo-politico, asi como también proceisémrmacion para areas focalizadas y de
interés especifico para una politica oficial. B&esatilidad que presenta el censo en cuanto a
la posibilidad de brindar informacion para areagugéas resulta una contribucion invaluable
para las politicas publicas.

Ademas de asegurar el conteo exhaustivo de lagdhleel contenido de los instrumentos de

medicion censal tiende a asegurar la inclusionedeas que han sido demandados como
prioritarios por diversos usuarios de la informace@&nsal, en particular, por los organismos
sectoriales encargados de aplicar y monitoreapddiicas gubernamentales en el pais. En
AL, en la medida en que otras fuentes de infornmaeitales como registros continuos o

encuestas a hogares- no alcanzan a satisfacer rdigherimiento, se incrementa la demanda
de incluir nuevos temas, en cierta medida de cgmpiedicion, en los censos de poblacion y
habitacion. En efecto, debido a las multiples deficias de cobertura y calidad de los datos
provenientes de registros civiles, asi como latéion de las encuestas, que no permiten
desagregar la informacion para el nivel de areasones o estratos de la poblacion, hay una
constante demanda a los censos por incluir pregwadigionales a las que tradicionalmente
se realizan, tanto en el cuestionario de vivienagares, como en el de las personas.

En este caso, por su relevancia social, la disadgéc ha sido propuesta como tema
emergente a ser incorporado en los cuestionarizsates en la region desde fines del siglo
XX en adelante. La investigacién sobre discapacidadsido la que ha tenido un mayor

crecimiento en los censos de poblacion, y actuakrnedos los paises la incluyen. Es mas, en
algunos casos la inclusién se realiza con mas depuggunta, por ejemplo solicitando la

causa de la misma. No cabe duda que tanto en ls®spaomo en los organismos

internacionales existe una fuerte demanda por ineclen una fuente de datos como es el
censo, habida cuenta de la falta de registros aoles.

Quizas la limitacion mayor del censo para investejdema radica en la dificultad de medir

la discapacidad con una sola preguna o una baterfecas preguntas combinado, a la vez,
con la escasa capacitacion de los empadronador@siegerminar con una sola pregunta la
existencia y severidad de la discapacidad. Ell@draducido a que en un par de paises se
incluyera la consulta en el médulo de preguntagidas al hogar, para que sirva de marco
muestral, con el fin de realizar, con posterioridada encuesta en profundidad y con

entrevistadores que cuenten tanto con los conogiosecomo con el entrenamiento acorde a

11



una entrevista sobre discapacitfad

4. Los avances en la medicion de personas con disacidad a partir de los censos de
poblacién en América Latina: Rondas censales 19902000 - 2010

4.1. Participacion de los paises de AL en actividad estadisticas internacionales

AL ha participado practicamente en la mayoria d&® rauniones del WG. El analisis
exploratorid® realizado ha evaluado que, en general, la ampdigorfa de los paises de la
region ha participado por lo menos una vez de hasientros del WG. Desde el inicio de los
primeros encuentros, Brasil ha liderado la repitasgin regional. Este ultimo pais ha
participado en aproximadamente ocho de los treertes realizados hasta el momento, todas
las veces exponiendo propuestas conceptuales Ytadssl de pruebas metodologicas
implementadas en el pais 0 en el marco de tralgaprmdonizacion de las variables censales
generadas entre los paises del MERCOSUR. Asimibasta el momento de la redaccion de
esta ponencia, Brasil ha sido el Unico pais de é#élip sido sede internacional y regional de
un evento del W&,

Por su parte, Pert, México, Argentina y Paraguay dstado presentes también de manera
diversa con presentaciones especificas. Los dowps paises han estado presentes con mas
intensidad en los seis primenoeetingsLos dos ultimos se han integrado a partir de léasex
reunion del WG y han participado desde ese mometgomanera intermitente, hasta el
presente.

El resto de los paises de la region ha estadorgeesemo participante y se ha imbuido de los
objetivos del grupo de ciudad, asi como del maorweptual propuesto para cuantificar a las
personas con discapacidad y la serie de preguotamiiadas al efecto de ser incluidas en
Censos y encuestas.

El fruto de la dinAmica de trabajo establecida seestta en los parrafos que figuran a
continuacion, la mayor o menor participacion degdagses en los encuentros internacionales
del WG redundara en una simultdnea adopcion detamaonceptual actualizado y la
progresiva adopcion de preguntas propuestas entetcade trabajo de este grupo de ciudad.

4.2. Inclusion de la tematica discapacidad en losiestionarios censales latinoamericanos
Rondas 1990, 2000 y 2010

La mirada retrospectiva relativa a analizar laus@n de la tematica discapacidad en las
Gltimas tres rondas censales que se presenta eergadl, permite visualizar un sustantivo
incremento de paises que paulatinamente incorgarandagacion a medida que transcurren
los ultimos 25 afios de historia censal.

18 véase por ejemplo la experiencia de Argentina rirpde la implementacién de la Encuesta Nacioral d
Personas con Discapacidad (ENDI) 2000-2003 en
http://www.indec.gov.ar/webcenso/ENDI_NUEVA/indexdéasp

% El analisis exploratorio se baso en la revisiotodias losmeetinggealizados en el marco del WG. Disponible
el linea: Whasington Group - Washington Group on sability Statistics
http://www.cdc.gov/nchs/washington_group.htm

% Nos referimos al Quintmeetingdel WG realizado en Rio de Janeiro entre el 23 ge&septiembre de 2005 y

el | encuentro regional del WG llevado a cabo ehaliciudad 19 y 20 de septiembre del mismo afio.
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Si en la Ronda 1990, solo la mitad de los paisesldéabria investigado el tema en su
cuestionario censal, la Ronda 2000 es la que toystiun punto de inflexion en la materia. A
comienzos del Tercer Milenio son 19 los paisesigu#ementan sus censos nacionales de
poblaciért® y todos ellos se suman al desafio de dimensidrfanémeno de la discapacidad

a partir de una fuente de datos como es el cenpoldacion. En este sentido, segun Pantano
(2009) la Ronda de censos 2000 representa paraAlespecie de oportunidad para alcanzar
cierto consenso respecto de la medicion de laphetdad. Dicha decision se consolida en la
Ronda 2010. En esta ultima, la totalidad de lopdiSes que hasta el momento han efectuado
sus censos nacionales de poblacion indagan sawa&pdicidad en sus cuestionarios censales.

Los alcances de la inclusion de la temética disadpd en los cuestionarios censales de los
paises de la region constituyen el fruto de lasitifiu y participaciéon en las actividades
desarrolladas en el marco del WG y también del QBEADivision de Poblacion de la
CEPAL, quienes mediante la convocatoria y real@@aae reuniones periddicas, asi como
también pruebas piloto especificas, han guiadodarporacion de la tematica en la fuente de
datos censal en la region.

Ahora bien, interesa mencionar también algunagatiféas metodoldgico-conceptuales al
incorporar la medicion de la discapacidad en elgrto censal y las cuales volveran a
mencionarse al considerar algunos problemas quéecaria medicion. En este caso nos
referimos a haber incorporado la pregunta sobrecapacidad en el cuestionario
correspondiente al hogar y/o al de la poblacién.eEprimero de los casos, se aplicaria la
pregunta por una unica vez durante la entrevist@pmzando los problemas de cansancio del
entrevistado ante la reiteracion de la pregunta pados los integrantes del hogar pero no
permitiria precisar quién o quiénes de estos UHiesIson persona/s con discapacidad. Por su
parte, la inclusién de la pregunta en el cuestior@rrespondiente a la poblacion contribuiria
a precisar esta ultima informacion pero podriaevafectada en su validez y confiabilidad por
problemas surgidos durante la entrevista en la caracion entre censado y censista.

En este caso, el Esquema 1 también muestra quensiderar la Ronda censal 2000, 11
paises de un total de 19 que investigaron la tematicluyen la pregunta sobre discapacidad
en el cuestionario de la Poblacignen tanto 6 paises la incorporan en el cuestionari
correspondiente al Hogar y 2 indagan la preguntasés ultimo cuestionario adicionando la
posibilidad de detectar la persona con discapadrdadrante del hogar.

Para ejemplificar las diferencias que atafien addicon segun uno u otro tipo de decision
metodoldgica, cabe precisar en particular la eepera de Argentina. La ocasion del Censo
2001 y la promulgacion de la Ley Nro. 25.211, samada en 1999, da lugar a la
incorporacion de la tematica de la discapacidadlélenso 2001.En este sentido, Argentina
se concentra en la bisqueda de una alternativadolégic#® adecuada desarrollando una
propuesta integrada, que considera el uso del @amo insumo para el disefio muestral a ser
aplicado al marco de muestreo nacional urbanoNIBEIC de Argentina. Dicha metodologia

2l1a excepcidén corresponde a Uruguay. El Censo 26@ée | en dicho pais consistié en un conteo tkrhe

de poblacién, hogares y viviendas. De la poblagémrrelevé Unicamente las caracteristicas basiea® (g
edad). http://www.ine.gub.uy/censos2011/resultadosfinaleslisispais.pdf

22 En el caso de Brasil y México, paises que implearemuestreo en el relevamiento censal, la indégass
incluyé en el Cuestionario Ampliado, es decir enugstionario de la muestra.

B a propuesta de Censo 2001 — Encuesta Nacionagiermas con Discapacidad 2002-2003 - fue disefiada e
implementada en la Direccion Nacional de Estadisti®ociales y de Poblacion a cargo de AlejandrstGiu
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consiste en detectar, a partir de una pregunta eddula censal, hogares con al menos una
persona con discapacidad, para luego realizar nnaeSta Complementaria de Personas con
Discapacidad, al afio siguiente. Las Pruebas Rigatlivadas en oportunidad del Censo 2001
confirmaron la potencialidad de la pregunta cermagunta “filtro” dirigida al hogar, para
captar una parte del fenbmeno de la discapaciBad.ese motivo, la precision requerida para
obtener la estimaciébn gener6 como propuesta disdbar muestras representatives e
independientes a partir de los resultados de lgupta “filtro” del Censo 2001. De esta
manera, se disefié una muestra de hogares con akmea persona con discapacidad y otra
correspondiente a hogares con personas sin disdagacFinalmente, a los hogares
seleccionados se les aplicd una encuesta complanzefte caracter especifico) que permitié
dar cuenta del fendmeno en su total magnitud y tgjidad, la Encuesta Nacional de
Personas con Discapacidad (ENDI) (Rodriguez G&0GH: 12-13).

4.3. Principales conceptos utilizados en la mediciae la discapacidad en Rondas 1990,
2000y 2010 en América Latina

De acuerdo con Rodriguez Gauna (2009:10), paresiblpaleterminar tres periodos bastante
definidos en la historia de la medicion de la discidad en AL. El primero que abarca desde
mediados del siglo XIX hasta la década de 195@aeta la que la discapacidad se encuentra
asociada al modelo médico u organicista-biologiciéll segundo periodo es el que abarca
desde la década de 1980 hasta principios del ZX)@.etapa exhibe que los derechos de las
personas con discapacidad comienzan a ganar pnigagm en Naciones Unidas
progresivamente a partir de la década de 1970 gsrcensecuentes repercusiones en las
mediciones estadisticas. De todas maneras, etapsteel concepto predominante es el de la
deficiencia; indagado mediante términos como daifidia, discapacidad, limitacion,
impedimento o dificultad. El tercer periodo, quege enmarcarse desde el 2000 en adelante,
se destaca especialmente por la cantidad de gpisessumen la medicion de la discapacidad
en censos y, en especial, en encuestas espedfibes la tematica. Ademas, si bien en la
década de 1990 ya se observan algunas medicioreaptjcan el modelo biopsico-social, en
este periodo, y como resultado de la implementaaén encuestas especificas, los
relevamientos dan un protagonismo unico e inéditwsdactores que determinan el modelo
de la discapacidad relacionando a la persona centsmo fisico y social.

Al considerar que la renovacion conceptual solseagiacidad es propia del Tercer Milenio y
en particular del 2001 en adelante, a partir dgediaeracion y difusion de la CIF resulta
tautolégico expresar que las preguntas generaddegpd0 paises que incluyeron la teméatica
discapacidad en sus censos de poblacion se basatos criterios internacionales propios de
la CIDDM, es decir que se expresan a partir deecoplar el concepto de deficiencia. Por su
parte, el punto de inflexion que constituye la Rom# censos 2000 expone, por un lado,
paises que implementaron sus censos mas cercaeaated@00 o uno 6 dos afios después
(2001 / 2002), cuyos cuestionarios ya habian sidefiddos y probados con anterioridad a
gue la CIF diera a luz su publicacién y en un mamen el que la actividad del WG todavia
no se habia puesto en marcha. Es por ese motivpajses como Brasil, México o Argentina
trabajan el concepto de la CIF en sus versionebmimares, pero adelantandose a los
cambios que acaecerian con mucha mayor intensidado® afios venideros. Con
posterioridad, los paises que implementan sus sengiro o cinco afos después de iniciada
la década del 2000, como por ejemplo Perd, cuecdanmas elementos para trabajar la
tematica discapacidad bajo el marco conceptuah @iH e inclusive en el plan de accion del
WG. Por ultimo, la intensa actividad desarrolladagd WG en pos de la medicion de la
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Esquema 1. Total de paises que aplicaron censospEblacion y que incluyeron la tematica discapacida@gn sus cuestionarios censales.
Rondas 1990-2000-2010 en América Latina.

RONDA 1990 RONDA 2000 RONDA 2010
Total Censos y medicién discapacidad Afo del censo Incluyé medicién | Afio del censo Incluyé mediciéon Acr";c:];jct)el Incluyé medicion
19 10 19 19 15 15

Argentina 1991 2001 <> H 2010 < P
Bolivia 1991 2001 <> H 2012 <> H-P
Brasil 1991 * 2000 R P 2010 R P
Chile 1992 <> 2002 <> P 2012 <> P
Colombia 1993 X8 2005 X8 P NA

Costa Rica 1990 2000 <> P 2011 <> P
Cuba 1990 X8 2002 <> P 2012 <> P
Ecuador 1990 2001 X P 2010 <> P
El Salvador 1992 X8 2007 <> P NA

Guatemala 1994 <> 2002 <> H NA

Haiti NA 2003 < P 2014 < P
Honduras 1988 2000 <> H 2013 <> P
México 1990 2000 & P | 2010 & P
Nicaragua 1995 2005 <> H NA

Panama 1990 <> 2000 <> H-P 2010 <> P
Paraguay 1992 <> 2002 <> H-P 2012 <> P
Peru 1993 X8 2007 <> H NA

Republica Dominicana 1993 2002 <> P 2010 < P
Uruguay 1996 2004 Conteo 2011 X8 P
Venezuela 1990 <> 2001 <> P 2011 <> P

Nota: (*) Censo con muestra en el relevamiento. La preguita sliscapacidad se incluy6 en Cuestionario Ardpli@uestionario de la muestra).
(P) Cuesionario de Poblacién
(H) Cuestionario de Hogar

KD

< : Significa que el censo incluy6 la tematica discagidad en su cuestionario censal

Fuente: elaboracion propia a partir de Schkolnick (2008gnzalez (2013) y cuestionarios censales Ronda 220Q0.
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discapacidad en censos y encuestas se ve refljddaRonda 2010. El Esquema 2 exhibe 12
paises, de un total de 15 que implementaron sisoseanincluyeron la tematica, cuentan con
sus preguntas armonizadas de acuerdo con el corgenpreguntas propuestas por el WG y
simultaneamente por el CELADE-Divisién de Poblacd®la CEPAL. En tanto, 5 paises
incluyen el concepto pero no la operacionalizagéopuesta por el WG y un minimo (3)
todavia aplica el concepto de deficiencia.

4.4. Principales problemas metodologicos estudiadgsara incluir la medicién de la
discapacidad en Rondas 1990, 2000 y 2010 en Amariatina

Un profundo tratamiento de las principales difiad#s de indole metodolégica que involucra
la medicién de la discapacidad en los censos ltndsscutidas, probadas y evaluadas en el
marco de trabajo de los treeeetingdlevados a cabo por el WG.

Los primeros criterios fueron adoptados por el WiGekePrimermeetingrealizado en 2002.

Es alli que se le otorga prioridad a incluir pregsnsobre discapacidad en los censos de
poblacion con el fin de lograr dimensionar el urseede personas con discapacidad, a
seleccionar para ello el modelo conceptual de A ZDI01 para dimensionar discapacidad a
partir de dicha fuente de datos e inclusive propeheonjunto de 4 preguntasefcorto) y 6
preguntasgetlargo) de manera de alcanzar la tan mentada caimpdad de la informacion.

El Segundo encuentro en 2003 es el que generasibilpad de construir dos matrices, una
conceptual y otra empirica, las cuales seran las ggprvirdn para poner a prueba los
problemas de medicion atinentes al fendmeno emliest8endos protocolos para proceder a
probar el conjunto de preguntas propuestas par& uisdapacidad se establecen a partir del
Cuartomeetingejecutado en 2004.

EL Sextomeetingllevado a cabo en 2006 nuclea la experienia denakypaises de AL que
realizaron dos pruebas, un Test Cognitivo y la BramPrueba Piloto Conjunta para la
Medicion de la Discapacidad. Esta ultima Pruebadaweada, la primera implementada sobre
discapacidad en la region y en el marco de trabb@joNG, brinda continuidad al Proyecto
Censo MERCOSUR Ampliado (+Bolivia y Chile) que sgjdra y consolidara en torno a la
Ronda de Censos 2000. Con la mirada puesta ertueafRonda censal 2010, la Primera
Prueba Piloto Conjunta para la Medicién de la DQpacidad se implementd con el fin de
generar mediciones relativas a la tematica dedeagacidad comparables entre los distintos
paises y se llevo a cabo simultdneamente en Angerfirasil y Paraguay. El objetivo era
poner a prueba el andlisis de la consistenciagdprieguntas sobre discapacidad en el censo,
para evaluar la forma en que su interpretacion @uifterir segun diversos dominios de
analisis, paises y subpoblaciones. Téngase enacgart como ya se menciond, el objetivo
de incluir dichas preguntas remite a la necesigadihensionar el universo de personas con
discapacidad de la manera mas precisa posible.

Esta dltima experiencia se implementé en una zossfronteriza —la denominada Triple
Frontera Latinoamericana- y, especificamente, encladades de Puerto Iguazu, Foz de
Iguazu y Ciudad del Este, respectivamente. Repiastms de doce paises de América del Sur
y de Mexico, trece paises en total, participaronlalgorueba como Observadores No
Participantes. En total el Taller de evaluacion laleprueba conté con 40 participantes
latinoamericanos. La cantidad de hogares queriniag la muestra correspondieron a 4039
en el caso de Brasil, 1903 en Argentina y 2009aadtay.
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Esquema 2. Conceptos utilizados para la medicion die discapacidad en los cuestionarios censales Rasdl990-2000-2010 en América Latina

RONDA 1990 RONDA 2000 RONDA 2010
Total medicidn . Concepto .. Concepto .. Concepto
R X Inclusion —— Inclusién . T Inclusién — —
discapacidad Deficiencia Deficiencia | Limitacion Deficiencia Limitacién
en censos y conceptos Total Total Total Total Total Total Total WG Proxy WG
10 10 19 13 6 15 3 12 7 5
Argentina 1991 2001 v 2010 4 4
Bolivia 1991 2001 <> 2012 v v
Brasil 1991 < 2000 v 2010 4 4
Chile 1992 X 2002 X 2012 v 4
Colombia 1993 X 2005 v NA
Costa Rica 1990 2000 X 2011 v 4
Cuba 1990 X 2002 X8 2012 X
Ecuador 1990 2001 X 2010 X
El Salvador 1992 X 2007 X8 NA
Guatemala 1994 X 2002 <> NA
Haiti NA 2003 X8 2014 4 v
Honduras 1988 2000 <> 2013 v v
México 1990 2000 v 2010 4 4
Nicaragua 1995 2005 <> NA
Panama 1990 <> 2000 <> 2010 4 4
Paraguay 1992 X 2002 4 2012 v v
Peru 1993 X 2007 v NA
Republica Dominicana 1993 2002 <> 2010 4 v
Uruguay 1996 2004 2011 v v
Venezuela 1990 X 2001 <> 2011 X

7
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Los tres paises probaron las 6 pregunteet largo) propuestas por el WG para ser
incorporadas en los censos de poblacion; en tamibién se probd otra serie extendida de
preguntas a criterio de los paises sede de la gr(&b preguntas Brasil; 9 Argentina; 13

Paraguay). Se consideraba que, a medida que lgsnpas centrales propuestas fueran muy
generales, un conjunto extendido de preguntas g@doiducir una imagen mas detallada del
nivel de funcionamiento de la persona en térmirodiscapacidad.

El analisis consisti6 en comparar las respuestaslista breve de preguntas (conjunto de 6
preguntas) respecto de las otorgadas al conjunémdixio (22 preguntas Brasil; 9 Argentina;
13 Paraguay), de modo que permitieran evaluarsspiaguntas centrales propuestas por el
WG fueron lo suficientemente buenas para identifeckas personas con discapacidad en los
dominios investigados.

De acuerdo con Bercovich y Barrios (2009:6), lalwa@dn realizada al comparar las

preguntas centrales propuestas respecto de lagnpasgextensas permitié confirmar que las
primeras preguntas eran buenas para identificala@idb con al menos una discapacidad.
Similar estudio se llevdé a cabo por principales moms conceptuales de la discapacidad
(vision, audicion y movilidad). Ello también lleva la conclusion de que las preguntas
centrales contribuian a identificar a las persaassdiscapacidad. En el resto de los dominios
evaluados, la pregunta acerca del cuidado perfom#d que mejor relevancia alcanzé.

Asimismo, se aplicaron matrices de correlacionea gaterminar si las diferencias obtenidas
en las mediciones eran estadisticamente signifaatiEn este caso, los dominios vision,
audicién, movilidad y cuidado personal tuvieronaseptable nivel de correlacion en los tres
paises en estudio. Comunicacion y conocimientohgiizaje indicaron correlaciones bajas,
fundamentandose las mismas en problemas puntuadizaat los Obervadores del trabajo de
campo (Bercovich y Barrios, 2009: 7).

A similares conclusiones que las mencionadas caeriaridad se arribaron a partir de
analizar los resultados de la Primera Prueba Pslotboe Discapacidad con vistas al Censo de
la Ronda 2010 en Uruguay (INE-Uruguay, 2009). Hliars de la Prueba Piloto Conjunta y
la Prueba Piloto realizada en Uruguay ayudoé a ififeant las preguntas a proponer para su
inclusion en el Censo. La experiencia de las pradéba sumamente fructifera en pos de la
inclusion de la tematica discapacidad en la Rord@ehsos 2010.

Una vez probado y validado el conjunto de preguptaguestas para incorporar en los censos
de poblacién, la actividad del WG, en particuladésarrollada a partir de 2008, avanzé en
dedicar la discusion de trabajo con vistas a gengra@onjunto extendido de preguntas entre
dominios (causa, edad de inicio, duracién) parduinen moédulos de encuestas y en

encuestas especificas. En dichos intercambiosssatiiron ideas respecto del problema que
presenta la aplicacion de determinadas preguntare sbscapacidad aplicadas a los nifios
menores y a poblaciones institucionalizadas, asiociambién el hecho de que las preguntas
no fueran auto-respondidas. De todas maneras @lastomento no se han realizado pruebas
piloto especificas de encuestas a hogares solwapdisdad en AL
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4.5. Principales resultados de incluir la mediciérde la discapacidad en Rondas 1990,
2000y 2010 en América Latina

Ya parece estar lejano el momento en que la ddauhy diversidad de valores de prevalencia
de personas con discapacidad eran la norma estredaltados censales de la Ronda 1990.
Al analizar los resultados para la Ronda 1990, 8landk (2009: 287-289) plantea la escasa o
nula comparabilidad entre paises que presentameksdtados censales de dicha Ronda e
inclusive al interior de cada pais, al contrastavalencias de personas con discapacidad
obtenidas a partir de diferentes fuentes de datss-encuesta o registro).

Luego del periodo de transicion que constituye tmdd 2000, la del 2010 parece ir
confluyendo a vislumbrar una etapa diferente ererizatie medicion de discapacidad en los
censos de poblacidn. La nueva conceptualizaciomabwénte en vigencia involucra a un
espectro mas amplio de limitaciones. De hecho,nee) es dable considerar la posibilidad
de obtener mayores prevalencias respecto de medgioensales previas en las que el
concepto utilizado era un tanto mas restrictivoirvéSa manera de ejemplo el caso de
Ecuador, cuyas prevalencias 2010 y 2001 manifidstamenor brecha respecto del resto de
paises incluidos en el Esquema 3, debido a la &saasdificaciones incorporadas en la
medicion de la tematica en la Gltima Ronda censal..

Esquema 3. Prevalencia de hogares y/o personas caliscapacidad en paises
seleccionados segun Rondas 2000 - 2010 en Amériediha

Costa Rica, 2010

Fanama. 2010

Brasil, 2010

Ecuador, 2010

Replblica Dominicana, 2010

México, 2010

Costa Rica, 2000
Panama. 2000
Brasil. 2000
Ecausador, 2001
Replblica Dominicana, 2002
México, 2000
L1} ] 10 15 20

Fuente: Gonzalez (2013: Slide 36).

B3
Lh

Otra de las posibles comparaciones a realizar 8066 y 2010, considerando aquellos paises
que investigaron nivel de severidad de la discaaaciremitiria a la proporcion de personas
con al menos una discapacidad, que corresponde aa un
discapacidad severa, es decir, donde la respudstEnida es “mucha dificultad” o
“no puede de ningin modo”.
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Conclusiones

Entre las principales conclusiones que se deduekdesarrollo expuesto hasta el momento
es posible precisar las siguientes:

¢, Qué tenemos?

» Reconocida relevancia de los estudios acerca de [aarsonas con discapacidad
como contribucion al disefio de politicas en AL

¢ Progresiva y creciente visibilizacion de las peasocon discapacidad en la region de AL.

¢ Reconocimiento en la regidon que conocer con rigosituacion de las personas con
discapacidad se convierte en la herramienta fundiina partir de la cual disefar y
ejecutar politicas que permitan reducir desventajataladas, generar facilitadores y
apoyos que incrementen y garanticen la calidaddiede todas ellas.

¢ En AL se reconoce la importancia de contar con datieantitativos que permitan
monitorear y evaluar en las diferentes jurisdicemn(municipales, provinciales y
nacionales) todos aquellos factores que reafirrmseguren y garanticen el ejercicio de
los derechos por parte de todos los ciudadandsidas las personas con discapacidad.
Su situacion es una cuestion que interesa y comcrtodas las areas vinculadas a esta
tematica y principalmente a las mismas personaslissapacidad y su entorno familiar.

» Rol protagénico asumido por el censo de poblacion ne los paises
latinoamericanos, inclusive para el estudio de laiscapacidad

¢ En AL se rescata el esfuerzo de los paises porrilooint con estadisticas censales
confiables y oportunas relativas a la medicionet@®imenos complejos, que bien podrian
ser mejor obtenidas a partir de registros contirmesicuestas, pero que necesariamente
requieren ser contempladas en el censo al no sentesta el momento con registros
confiables relativos a la tematica.

¢ En muchos paises de la region, la fuente censalesepta, en cierto sentido,
practicamente la Unica fuente de datos del sistestadistico nacional, proveyendo
informacion imprescindible no sélo para la plartidn y desarrollo, sino también para la
evaluacion de los programas sectoriales aplicad@s jgais.

¢ Paulatina armonizacion conceptual y operacionativa a la medicidn de la discapacidad
en los censos de poblacion de los paises latindzanes.

¢ Relevancia de las experiencias de armonizaciéneptnal y metodoldgica realizadas por

los paises de la region en el marco de trabajoVidzly de las Rondas censales que nuclea
el CELADE-Division de Poblacion de la CEPAL.
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¢,Qué nos falta?

¢

Dar sostenimiento y continuidad a la labor de aigamion alcanzada hasta el momento
para consolidar los resultados alcanzados parddrima cobertura total a la region.

Continuar mejorando la medicion de las personasimmapacidad teniendo en cuenta las
dificultades de captacion en los nifios.

Continuar mejorando la medicion de la discapacidshtal, para el logro de una
captacion mas confiable.

Continuar mejorando la medicion del grado de sdaedride la discapacidad que al
momento los paises no han logrado medir con péecisi

Ampliar la mirada del analisis del individuo a &arfilia y el hogar de la que forma parte
la persona con discapacidad.

Reconocer que la discapacidad es también un aspeaxtacterististica transversal de la
poblacién y de los hogares que por su impacto padn incorporada en distintos estudios
de poblacién, de organizaciones, de grupos, etcejemplo, en las encuestas a hogares
referidas a ingresos y gastos de los hogares, geeende factores de riesgo, de salud, de
adicciones, etc. En este tipo de encuestas a lotmmdiscapacidad podria explicar la

presencia de ciertos atributos.

Que los paises y sus jurisdicciones legislen arfde la incorporacion de la medicién de
la discapacidad en las distintas fuentes de datessg llevan a cabo a nivel nacional,
local y sectorial.

Incrementar la sensibilizacion a las ONG's en e ds datos cuantitativos sobre

discapacidad para la elaboracion de propuestasuadies y la determinacion de
prioridades para mejorar las condiciones de vidia g@blacion con discapacidad.
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