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PREFACIO

La presente publicacién forma parte de una serie de informes técnicos y
estudios estadisticos especiales preparados por las Naciones Unidas sobre la
elaboracién de estadisticas e indicadores sobre los impedidos.

La Asamblea General, por resolucién 37/52 de 3 de diciembre de 1982, aprobé el
Programa de Accién Mundial para los Impedidos en preparacién para el Decenio de las
Naciones Unidas para los Impedidos, 1983-1992 y como continuacién del Afio
Internacional de los Impedidos (1981). El Programa de Accién Mundial reconoce la
importancia de las estadisticas sobre los impedidos como base de la planificacién,
ejecucidén, vigilancia, andlisis e investigacién de las medidas politicas.
Especificamente sefiala lo siguiente:

"Los Estados Miembros deben formular un programa de investigacién sobre las
causas, tipos e incidencias de las deficiencias e incapacidades, las
condiciones econémicas y sociales de los impedidos y la eficacia de los
recursos existentes para hacer frente a estos asuntos." (29, pArr. 185)"

"Se insta a la Oficina de Estadistica.de la Secretaria de las Naciones Unidas
a que, juntamente con otras dependencias de la Secretaria, los organismos
especializados y las comisiones regionales, coopere con los paises en
desarrollo para establecer un sistema realista y préictico de reunién de datos,
a base de una enumeracién total o bien de muestras representativas, segun
proceda, con respecto a las diversas incapacidades y, en particular, a
preparar manuales/documentos técnicos sobre la manera de utilizar encuestas
familiares para la compilacién de esas estadisticas, que se utilizarén como
instrumentos y marcos de referencia fundamentales en la iniciacién de
programas de accién en los afios siguientes al Afio Internacional de los
Impedidos a fin de mejorar la situacién de las personas impedidas.™ (29, parr.
198) ‘

El Decenio de las Naciones Unidas para los Impedidos y el Programa de Accién
Mundial para los Impedidos han sefialado asi debidamente a la atencién un sector de
las estadisticas que a menudo se ha ignorado o cuya importancia y significacién ha
sido subestimada. La necesidad de contar con estadisticas se pone también de relieve
en una reciente resefia sobre cuestiones de los impedidos publicada por la Secretaria
de las Naciones Unidas con el titulo "Incapacidad: Situacién, Estrategias y
Politicas™. (29%a)

La Secretaria de las Naciones Unidas ha preparado dos informes técnicos sobre
la elaboracién de estadisticas sobre los impedidos. Ambos informes responden a la
recomendacién que figura en el Programa de Accidén Mundial de cooperar con los paises
en desarrollo en el establecimiento de un sistema de reunién de datos sobre 1la
incapacidad. El Grupo de Expertos en la Elaboracién de Estadisticas sobre los
Impedidos, que sé reunié en Viena del 2 al 6 de abril de 1984, examindé inicialmente
ambos informes, preparados en forma de proyectos de informe. Los documentos se
revisaron posteribrmente a fin de tener en cuenta las recomendaciones de los
expertos, asi como los comentarios y sugerencias de las comisiones regionales de las
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Naciones Unidas, los organismos especializados interesados y otros expertos
nacionales e internacionales +/.

Los objetivos de ambos informes son complementarios. En el presente estudio se
examina la elaboracién de conceptos y métodos de estadistica relativos a la
incapacidad para usarlos en encuestas por hogares, sobre la base de ciertas
experiencias y opiniones nacionales e internacionales con el objeto de ayudar a los
paises a organizar sus encuestas. El segundo informe, Elaboracién de estadisticas
sobre los impedidos; estudios de casos (31), se preparé con la finalidad de evaluar
fuentes de estadisticas ya reunidas sobre personas impedidas en cinco paises
‘'respecto de la posibilidad de usarlas para estimar el numero y la distribucién de
personas impedidas y determinar las circunstancias sociales, econémicas y
geograficas en que se encuentran y demostrar el modo de utilizar eficazmente las
estadisticas sobre la incapacidad en los lugares en que se han reunido esas
estadisticas.

Juntos, los dos informes proporcionan pruebas convincentes de la utilidad
prictica de recopilar estadisticas sobre los impedidos, utilizando las técnicas de
los censos demogrédficos y las encuestas por hogares, y ofrecen ejemplos,
ilustraciones y sugerencias para mejorar los métodos de reunién, presentacién y
andlisis de datos. Se espera que el material facilite a los usuarios y productores
de estadisticas e indicadores sobre impedidos de los paises desarrollados y en
desarrollo el disefio y la aplicacién de métodos adecuados de reunién y andlisis de
datos para las circunstancias sociales y culturales de cada pais. Se espera también
que durante el Decenio de las Naciones Unidas para los Impedidos la disponibilidad
de estadisticas mejoradas y su difusién facilite la adopcién y aplicacién de
politicas y programas mas eficaces sobre los impedidos, de conformidad con los
objetivos del Programa Mundial de Accién.

" La Secretaria de las Naciones Unidas prepara actualmente otros informes
estadisticos sobre impedidos que se publicarén en 1988. Estos informes versan sobre
la compilacién mundial de censos y encuestas nacionales sobre impedidos reunidos
desde 1975 en la Base de Datos de Estadisticas sobre Incapacidad de las Naciones
Unidas, y sobre los métodos de seleccién, compilacién e interpretacién de los

principales indicadores estadisticos sobre la situacién de los impedidos. 2/

El programa de elaboracién de estadisticas sobre los Impedidos de la Oficina
de Estadistica de la Secretaria de las Naciones Unidas se ha establecido en
colaboracién con el Centro de Desarrollo Social y Asuntos Humanitarios, también de
la Secretaria de las Naciones Unidas. El Fondo Fiduciario de las Naciones Unidas
para el Afio Internacional de los Impedidos ha proporcionado apoyo financiero
complementario para la realizacidén de este trabajo. El presente informe ha sido
redactado por Derek Duckworth, Investigador de la Dependencia de Investigaciones
sobre Servicios de la Salud de la Universidad de Kent, en Cantérbery, Inglaterra, en
su condicién de consultor de la Secretaria de las Naciones Unidas. J.W. Tewari,
consultor de la Secretaria, colaboré en la redaccidédn de las revisiones finales,
baséndose en los comentarios del Grupo de Expertos.

Se recibirén con sumo agrado las sugerencias y observaciones que se deseen
formular sobre el presente informe, que deberén dirigirse al Director de la of1c1na
de Estadistica, Nac;ones Unldas, Nueva York, N.Y. 10017.
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Notas

1/ Los expertos que se indican a continuacié4n participaron en la reunién a
titulo personal: Janusz Bejnarowicz (Polonia); E.F.Ching'anda (Malawi); Derek
Duckworth (Reino Unido de Gran Bretafia e Irlanda del Norte); Eloisa de Lorenzo
(Uruguay); Sri Poedjastoeti (Indonesia); Muniera A.Al Quettami (Kuwait); Borhan
Shrydeh (Jordania) y J.N.Tewari (India). El informe de la reunién del Grupo de
Expertos se ha publicado como documento ESA/STAT/AC.18/7 en &rabe e inglés.

2/ En junio de 1987, la Oficina de Estadistica publicé en forma
mimeografiada, para su distribucién general, y para que se formulen comentarios, el
documento de trabajo "Elaboracién de estadisticas para vigilar la aplicacién del
Programa de Accién Mundial para los Impedidos y estadisticas ilustrativas e
informacién sobre las fuentes de la Base de Datos de Estadisticas sobre Incapacidad
de las Naciones Unidas"™. El Documento se basa en otros documentos presentados a la
Reunién Mundial de Expertos para examinar la marcha de la ejecuciédn del Programa de
Accién Mundial para los Impedidos hasta la mitad del Decenio de las Naciones Unidas
para los Impedidos, celebrada en Estocolmo del 17 al 22 de agosto de 1987
(CSDHA/DDP/GME/4 y CSDHA/DDP/GME/CRP.1).
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- INTRODUCCION

La Asamblea General, al aprobar el Programa de Acciédn Mundial para los
Impedidos en 1982, renové la expresién de su empefio de fomentar medidas eficaces
para la prevencién de incapacidades, la rehabilitacién y la realizacién de los
objetivos de plena participacién e igualdad de los impedidos en la vida social y en
el desarrollo de sus sociedades (29). La prevencién, la rehabilitacién y la
equiparacién de oportunidades que conduzcan a la integracién de los incapacitados en
las actividades normales de una sociedad son temas importantes del Programa de
Accién Mundial, que establece objetivos concretos en estas ésferas para el Decenio
de las Naciones Unidas para los Impedidos, 1983-1992, basé&ndose en la experiencia de
‘las Naciones Unidas, los goblernos y las organlzaciones no gubernamentales en
materia de incapacidad.’ .

El Programa de Accién Mundial reconoce que las estadisticas sobre los
impedidos son parte esencial del an4lisis, la ejecucién y la vigilancia de las.
politicas. Insta a la Oficina de Estadistica de las Naciones Unidas a que coopere
con los paises en desarrollo "para establecer un sistema realista y préctico de
reunién de datos" sobre los impedidos y al respecto hace hincapié en el papel de 1las
encuestas por hogares "para la compilacién de esas estadisticas, que se utilizarén
como instrumentos y marcos de referencia fundamentales en la iniciacién de programas
de accién en los afios siguientes al Afio Internacional de los Impedidos a fin de
mejorar la situacién de las personas impedidas."™ (29, par. 198). Esta insistencia en
realizar encuestas por hogares para la reunién de datos sobre la situacién de los
impedidos se compadece con la importancia creciente y el ritmo de desarrollo de las.
encuestas por hogares durante el ultimo decenio, en que se emplearon para- reunir
datos sobre todos los aspectos de las condiciones de vida, como lo muestra el
interés y la participacién mundiales en el Programa para desarrollar la capacidad
nacional de efectuar encuestas por hogares de las Naciones Unidas. Si bien los
programas de encuestas por hogares deben elaborarse cuidadosamente juntamente con
otras importantes fuentes de datos de los paises, desempefian una funcién central y
estratégica al proporcionar estadisticas que presenten una imagen integral de las
condiciones sociales y econémicas en la medida en que afectan a personas, hogares y
grupos especiales de poblacién.

En el presente informe se examina la elaboraciédn de conceptos y métodos para
reunir y compilar estadisticas sobre impedidos y sobre su condicién social y
econémica, principalmente mediante censos y encuestas demogrificos y sobre la base
de algunas experiencias nacionales. lLa finalidad del informe consiste en estimular
un di&logo de trabajo entre estadisticos y planificadores interesados en la
incapacidad con el fin de establecer metodologias de encuestas que utilicen
conceptos sobre la incapacidad que puedan aplicarse a la planificacién de programas
Y que sean estadistica y conceptualmente comparables dentro del marco del programa
nacional de encuestas por hogares.

Para lograr el mayor éxito posible en la cuantificacién, el planificador de 1la
encuesta y el especialista en incapacidades —que a su vez deben hacer. todo lo
posible para presentar las cuestiones en forma clara al publico y a un nivel més
general de analistas y encargados de politicas— deben tener en cuenta varias
cuestiones metodolégicas importantes tanto antes como después de la realizacién de
la encuesta. Una de las cuestiones mas importantes, que ha sido origen de grandes
dificultades en la aplicacién de la labor estadistica a esta esfera, es el modo de
definir y medir la incapacidad con fines estadisticos. En cuanto respecta a las
definiciones bésicas, en el presente informe se sostiene que el marco conceptual Yy
los conceptos y definiciones especificos de 1la c1a3;f;gag;én_ln;exna;;gnal_dg
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), publicada por la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) en 1980 para usar en demandas judiciales (46), son las més



claras y coherentes de que se dispone y, por lo tanto, deber&n emplearse
extensamente como punto de partida para la elaboracién de normas basicas, aunque es
preciso ser sumamente flexible al aplicarlas en encuestas y censos.

La CIDDM tiene por objeto adaptar definiciones del estado andmalo fisico o
mental de una persona hechas por médicos, cientificos, planificadores, el publico e
incluso por las personas afectadas. No se trata de una tarea fécil, ya que los
diversos grupos interesados describen en forma diferente la incapacidad. Por
ejemplo, la diagnostican los médicos y el piblico le da nombres vulgares; pero son
los familiares quienes la observan de cerca y las personas interesadas quienes la
padecen. Los planificadores y legisladores interesados en el bienestar social y los
gastos financieros nacionales describen frecuentemente la incapacidad segin su
influencia sobre el sistema y segin la capacidad del sistema social para adaptarse a
las necesidades variables de diversos grupos de poblacién, debidas, por ejemplo, a
los cambios de la estructura de la poblacién por edades, los cambios en la esperanza
de vida, las modalidades de ingresos familiares, el desempleo, las tasas de
retencién escolar, las prestaciones de bienestar social e incapacidad y los gastos
sanitarios, las necesidades de vivienda y el acceso al transporte publico.

Como punto de partida para reunir diferentes puntos de vista la CIDDM resulta
indispensable como clasificacién amplia de referencia; pero no obstante, se pueden
efectuar modificaciones y mejoras adicionales a medida que se observen las
insuficiencias y limitaciones y a medida que se aclaren en diversas aplicaciones. La
CIDDM se modificard inevitablemente segin se vaya aplicando a personas que hayan
sido objeto de diagnésticos médicos (en hospitales, registros clinicos y estudios
médicos de investigacién) por una parte y a informes no especializados sobre
incapacidades que figuren en encuestas y campafias de registro nacionales por la
otra. Las necesidades en materia de clasificacién de deficiencias de los dos grandes
grupos de usuarios de la clasificacién CIDDM son muy diferentes, aunque no
totalmente incompatibles. Conviene tratar de acomodar ambas en un sistema de
clasificacién utilizando cédigos de uno a cuatro digitos para permitir tener en
cuenta variaciones en el detalle y la descripcién de la deficiencia.

La aplicacién de la CIDDM a las encuestas por hogares plantea también
problemas propios de la metodologia de las encuestas. En primer lugar, la CIDDM se
ha proyectado para abarcar todas las deficiencias. Si se aplicara estrictamente, es
evidente que se encontraria que un muy elevado porcentaje de la poblacién estudiada
en detalle padece de deficiencias o incapacidades. Sin embargo, la cuestién de
restringir en la préctica la clasificacién a una poblacién limitada de personas con
deficiencias o incapacidades que se considere especialmente importante desde
determinado punto de vista analitico o de politica, es una cuestién que no logra
responder la propia clasificacién y sobre la que se ha tenido una limitada
experiencia general hasta el momento en la mayor parte de los paises, en
contraposicién con experiencias especificas. En segundo lugar, la CIDDM se ha
proyectado para abarcar una extensa serie de limitaciones de la incapacidad. Por un
lado, proporciona conceptos y definiciones técnicas basados en la terminologia y la
préactica médica ("deficiencias"™), y por el otro, abarca limitaciones de las
funciones normales de las personas en la sociedad ("minusvalias") que pueden
depender tanto de limitaciones sociales y ambientales como de deficiencias definidas
clinicamente, o incluso depender mis. Entre ambos extremos se encuentran las
"discapacidades" (término que la Clasificacién usa con preferencia a "incapacidad"),
que son las limitaciones en las funciones fisicas y mentales que abarcan
restricciones a mayor o menor plazo de la persona considerada como organismo udnico.
Es natural que la aplicacién exhaustiva y detallada de tan amplia gama de conceptos
y definiciones a la labor estadistica exija tal grado de extensién y profundidad de
capacitacién y experiencia que resulte totalmente impractico llevarla a cabo.



Por otra parte, es evidente la existencia de una gran necesidad de
macroinformacién sobre la experiencia en materia de incapacidad en las sociedades:
nimero total de personas gravemente afectadas e informacién sobre su condicién
general y sobre las condiciones familiares, sociales y econémicas. A falta de esta
imagen general de la situacién general de las personas impedidas en una sociedad, no
es estadisticamente apropiado, y puede conducir a graves errores, generalizar sobre
la base de estudios en pequefia escala y de otra informacién parcial. Parece, pues,
que las encuestas de muestreo en gran escala habridn de desempefiar un papel
importante en la reunién de datos estadisticos sobre los impedidos.

El presente informe se ocupa principalmente del andlisis de los problemas
conceptuales y practicos con que se ha tropezado al utilizar encuestas de muestreo
por hogares para reunir datos estadisticos sobre impedidos y de los métodos
necesarios para resolver esos problemas. Sin embargo, son varias las cuestiones
técnicas que no se tratan en detalle dentro del alcance del presente estudio.
Ejemplos de estas esferas estadisticas en las que se requieren nuevos estudios y
desarrollos metodolégicos son las técnicas de muestreo, los métodos para integrar
estadistica y analiticamente los datos de diferentes fuentes y el procesamiento de
datos. Para contar con una guia detallada sobre estos temas, deberan consultarse las
publicaciones especializadas y a los expertos en dichas esferas (véanse por ejemplo,
37 y 37a). En algunos casos, se requiere realizar labores adicionales sobre estas
cuestiones en relacié4n con los problemas de la incapacidad.

En general, conviene destacar desde un comienzo tres lecciones bésicas
derivadas del presente informe. La primera, la necesidad de atacar y resolver los
problemas de definicién de la incapacidad en la etapa de planificacién de la
encuesta si se desea que los datos recogidos sean significativos. La segunda, que
las encuestas por hogares son s6lo una de las fuentes de datos sobre los impedidos;
deberén tabularse y analizarse totalmente también otras fuentes complementarias con
el fin de obtener la cantidad y calidad mAxima de informacién a un costo minimo.

Por ultimo, las dos principales desventajas de las encuestas por hogares para
la reunién de datos, a saber, la magnitud relativamente reducida de la poblacién de
la muestra y las dificultades de lograr que personal médico capacitado realice un
andlisis de los aspectos médicos de las deficiencias en la poblacién considerada,
resultan compensadas por dos importantes ventajas. La primera, una encuesta bien
proyectada dard una buena imagen general dentro de la que puede adaptarse
convenientemente informacién mucho méds especializada; la segunda, las encuestas por
hogares son, por gran margen, la manera mds eficaz y menos costosa de reunir
informacién relativamente detallada, no sélo sobre la propia condicién del impedido
sino también sobre las circunstancias sociales y econbémicas y sobre el medio
ambiente. El presente informe, junto con muchos otros informes preparados en
relacién con el Decenio de las Naciones Unidas para los Impedidos pone de relieve
que la discapacidad y la minusvalia no son solamente fenémenos médicos sino que
también reflejan la interaccién de las condiciones de salud con la situacién social,
cultural y ambiental. Por Gltimo, solamente mediante la reunién de datos
estadisticos sobre los impedidos y sobre las circunstancias en que éstos se
encuentran se podrd enfocar adecuadamente su integracién efectiva en la sociedad.



I. ALCANCES, OBJETIVOS Y USOS DE LAS ESTADISTICAS
E INDICADORES SOBRE LA INCAPACIDAD

Uno de los primeros objetivos que se suelen citar al referirse a las
estadisticas sobre la incapacidad es la necesidad palpable de disponer-de
informacién para calcular la dimensién general del problema. Por ejemplo, en el
Programa de Accién Mundial para los Impedidos se afirma que "a causa de deficiencias
mentales, fisicas o sensoriales, hay en el mundo mds de 500 millones de personas
impedidas" (29, pérr. 2), cifra que incluye a los 400 millones de 1mped1dos que
viven en reglones en desarrollo.

Esas cifras se basan en la hipétesis de que aproximadamente 10% de la
poblacién se ve afectada por una incapacidad; las cifras reales pueden ser mucho
mayores -un porcentaje tan elevado como 20% se ha mencionado en el caso de algunos
paises en desarrollo- o menores, lo que depende no s6lo de las diferencias. reales
entre los paises sino también, y muy considerablemente, de la definicién de
incapacidad usada y del modo en que se aplique.

Estos cdlculos, que dan estimaciones del orden de decenas y centenas de
millones de impedidos, sirven para poner de relieve la magnitud de la tarea de hacer
frente al desafio que para la humanidad entrafa la incapacidad, pero no pueden
considerarse suficientemente confiables o detallados para los fines de la
planificacién o formulacién de politicas. Por ejemplo, se necesitan datos de
encuestas para comparar la situacién de los impedidos que viven en hogares con los
que viven en instituciones, por tlpo de hogar y por tipo de 1nst1tuc16n Esa
informacién estadistica es sumamente importante para planificar los programas de

rehabzlltac16n comunltarla, ‘como el recomendado por 1a Organlzac16n Mundzal de la
Salud (47). .

'Ademés de aprovechar las comparaciones entre las diferentes modalidades de
vida, los programas de rehabilitacién a nivel de la comunidad podrian beneficiarse
con las' estadisticas de las encuestas sobre los modos en que los hogares, las
instituciones 'y las! comunldades proporcionan locales para vivienda y trabajo, aptos
para que los impedidos participen en las actividades diarias. Entre los temas que
podrian tratarse en una encuesta por hogares para estudiar la’ 1ntegracxén de los
1mped1dos a la comunldad estéan:

‘a) Modiflcaciones realizadas por la famllla para 1ncorporar al impedido en la
v1da dlarla, por ejemplo- ‘

i)?ﬁMedxdas especlales para la atencién'del‘niﬁo,‘cuando se‘necesiten;

ii) 'Sumlnlstro de medlos aux;llares especiales, colchonetas, sillas, rampas y

' otros 31m11ares, construidos con materiales ‘de que se disponga en la
"localidad, cuando’ proceda, con el f1n de que el 1mped1do partlclpe en las
act1v1dades cotidianas del hogar; -

iil)z_Dotac1én de 1nstalac1ones espec1a1es, donde se nece51ten, para que el
"~ ° " impedido coma’ con el ‘resto de la famllla, ,
. . b v .
“iv) Medidas necesarias para que el impedido pueda ‘trasladars&-dé una hab1tac16n
: a otra dentro del hogar;

, “b) Modiflcac1ones 1ntroduc1das por el programa escolar 1oca1 en favor de los
1mped1dos de edad escolar:’



i) ¢El maestro (o el sistema escolar) permite ‘al niﬁo asistir al colegio
local? . _

ii) :Se encuentra el nifio en condiéiones-de sentarse con 1os otros alumnos?
iii) ;Puede el nifio participar en los'juegos con los otrds escolares?

iv) ¢Puede el niﬁo participar en el programa de enseflanza bésico que ofrece la
escuela?

c) Modificaciones hechas por los vecinos para que el impedido participe en las
actividades sociales: .

i) Al'saludar a la persona, ase la acepta o se la ridiculiza?
ii) QHa visitado el imped;do a algun vecino en la ﬁltima semana?

iii) cAceptan los vecinos al impedido en las v;sitas realizadas en dias festivos
-y ocasiones similares’

d) Modificaciones introducidas por los trabajadores sanitarios locales y los
del programa de atencién primaria de la’ salud para atender las necesxdades médicas y
sanitarias del imped1d0°

i) ¢Ha visitado alguna vez la persona impedidé-a un trabajador sanitario eén

relacién con su incapacidad, o ha sido visitada por éste?

ii) ¢Se le ha dado tratamiento o asistencia? -
iii) En caso;afirmativd, describalos;

iv) La persona incapacitada crecibe atencibn médica esencial y se la visita
-regularmente? :

e) Si se encuentra en edad de trabajar, iqué ﬂbdific&cidneéfsé‘han hecho en el
lugar de trabajo?- S : ,

1) 6Puede el impedido trabajar en -un 1ugar adecuado a su condicxbn social por
':ejemplo, hogar, campo, almacenes o fabrxcas? ;'

ii) iSe han introducido modificaciones en el lugar de trabajo para adaptarlo a
la incapacidad?

iii) :Qué tipos de modificaciones se hicieron para que el incapacitado pudiera
‘funcionar productivamente, por ejemplo, transporte al lugar de trabajo,
ajustes en el programa de trabajo, inclusibn en las actxvxdades laborales
generales?

£f) ¢Quiénes son los miembros de la comunidad que han sido espec1a1mente
idéneos o han colaborado para disponer de las modificaciones necesarias con el fin
de maximizar la integracién del incapacitado en la familia y la comunidad? ¢Qué han
hecho? .

Cuando se cubren en esta extensién, las estadisticas de incapacidad no se
consideran ya solamente un recuento de impedidos, sino una oportunidad para estudiar
la magnitud de los problemas con que. tropxezan familias y comunidades para



acomodarse a una amplia variedad de comportamientos y necesidades humanas, entre
ellas las personas impedidas y sus familias.

lLa carencia de estadisticas sobre los impedidos a nivel nacional conduce con
frecuencia al uso de estimaciones, que se producen en un intento de describir la
imagen completa de la incapacidad mediante uno o dos numeros, es decir, la poblacién
total de impedidos en un pais. A medida que se retnen y analizan las estadisticas
surgen nuevos nimeros que con frecuencia difieren notablemente de los cédlculos
anteriores. Las definiciones de incapacidades y consideraciones como perfiles por
edad y sexo de los paises y pautas de enfermedad y accidentes, afectan
considerablemente el numero de personas que se determinan como incapacitadas en todo
programa. En Gltima instancia, sin embargo, una vez que se ha esbozado en lineas
generales la magnitud del problema y se han reunido algunas estadisticas béasicas
sobre el nimero de impedidos en un pais, deben prepararse perfiles estadisticos mis
detallados de las personas incapacitadas, sus familias y sus comunidades, para fines
de formulacién de politicas y planificacién de programas. En muchos programas de
reunién de datos esta labor analitica ha sido incompleta por diversas razones, pero
si las necesidades en materia de formulacién de politicas y planificacién de
programas se mantienen debidamente en cuenta en todas las etapas de la labor de
estadisticas sobre incapacidades, se correri poco peligro de recoger datos y
presentar estadisticas sin fin determinado. Mas bien, se reunirén datos que, a su
vez, proporcionarén estadisticas para determinar las politicas de los gobiernos, las
autoridades locales y otras instituciones que permitan hacer frente en forma mis
eficaz a las causas, circunstancias y efectos de las incapacidades.

La determinacién y descripcién de necesidades y objetivos especificos al
reunir estadisticas sobre los impedidos son requisitos previos indispensables para
disefiar un programa de reunién y compilacién de datos.

Los posibles usos de las estadisticas sobre impédidos son:

a) Educacién y toma de conciencia del piblico;

b) Evaluacién de la necesidad de programas, planes y politicas de accién;
¢) Planificacién y formulacién de programas de accién;

d) Asignacién de recursos para los programas:;

e) Distribucién geogréfica de los recursos;

f) Vigilancia y evaluacién;

g) Evaluacién del programa y de los resultados y efectos de las politicas
sobre el nivel y la calidad de la vida de los impedidos.

La accién comunitaria del tipo propugnado en el manual de la OMS sobre
rehabilitacién a nivel comunitario mencionado supra (47) constituye uno de los
criterios esenciales de los programas. Al mismo tiempo, es evidente que muchas de _
las principales causas de incapacidad en los paises en desarrollo —en particular la
malnutricién, enfermedades como la poliomielitis y la lepra y, en los Gltimos afios,
los accidentes viales y en el hogar resultantes directa o indirectamente de la
industrializacién, para no mencionar las guerras— no pueden eliminarse solamente
mediante la rehabilitacién a nivel de la comunidad (30, p&g. 17). También se



necesitan estadisticas sobre las causas de incapacidad y su prevencién. Las
encuestas nacionales son las que proporcionan las estadisticas mas detalladas sobre
el nimero, la distribucién, los problemas y las necesidades de los impedidos que
viven dentro de las fronteras del pais para la ejecuciédn de programas y la
formulacién de politicas.

Elementos decisivos en la etapa de disefio de una encuesta son la definicién de
la incapacidad adoptada con fines de la medicién estadistica y el método de medicién
elegido. Es inevitable que en la especificacién de una definicién estadistica se
tengan en cuenta conceptos scbre la incapacidad que discrepan entre si y que suelen
estar bajo la influencia de aplicaciones administrativas particulares y précticas y
percepciones culturales. Un especzallsta en incapacidad de los Estados Unidos ha
afirmado lo siguiente:

"Un enfoque racional de los problemas de politica sobre incapacidad
requiere cierto grado de acuerdo coman tanto sobre la base conceptual como
sobre la medicién de la incapacidad. Las organizaciones de servicio, sin
embargo, definen la incapacidad de diversos modos, segun sus intereses, su
orientacién, sus objetivos o su jurisdiccién. Las limitaciones impuestas por
criterios especificos de los programas ponen de relieve la necesidad de contar
con métodos de medicién de la incapacidad completos y comparables con el fin
de examinar las relaciones y los efectos de las politicas oficiales." (4a,
pag. 319).

De tal manera, con el fin de establecer una base comin que satisfaga diversos
objetivos, el trabajo de elaboracién de estadisticas sobre los impedidos debe estar
claramente orientado hacia fines concretos y debe basarse en un marco conceptual
claro. Se necesita un marco conceptual correcto para fomentar el mejoramiento
continuo y asegurar la continuidad de las estadisticas. El concepto y los alcances
de la definicién de la incapacidad adoptados en todo programa de reunién de datos
tienen importancia fundamental para fijar el alcance y la:extensién de todo el
proceso ‘de reunidn ‘'de ‘datos y, por ende, no deben considerarse como simples
cuestiones de deflniC16n.

B. Alganse5_dé;lii;ﬂﬁ1ﬁdiﬁhiﬁiﬁ—ﬁﬂbxﬂ—imaﬁﬂidﬁi

las estadisticas de frecuencia relativas al nimero de impedidos, desagregados
de diversos modos, como por sexo, grupos de edades; deficiensias y enfermedades,
reglidén ¥y grupo socloeconémico u ocupacidn, soni las informaclones bisicas.de -
«~Ninvestigacién® relativas a la incapacidad que requieren los éncargados de politicas
y planificadores. Ademis, para algunas de las series especificas resultantes se
requieren estadisticas sobre la incidencia. Sélo sobre la base de dichos
conocimientos pueden calcularse las necesidades en materia de servicios médicos y
sociales y de politicas para atender las necesidades de los impedidos. Ademis, como
se ha sugerido en la seccién precedente, las estadisticas s6lo pueden tener méxima
utilidad cuando abarcan también el estudioc de las caracteristicas sociales,
e¢ondmicas y ambientales de los impedidos y de los peligros ambientales que se hayan
determinado como causas de incapacidad.. | S

Se necesita informacién sobre la disponibilidad de servicios y sobre s8u uso
por parte de los impedidos. Se necesitarin también estadisticas sobre incapacidad
- relativas a la incidencia de enfermedades y deficiencias para que los
administradores de los servicios puedan vigilar el uso y los efectos de los
limitados recursos, y asegurar su aplicacién eficiente y eficaz.

La gama de estadisticas sobre incapacidad que podria elaborarse se encuentra
limitada por los recursos disponibles para la reunién de datos y las exigencias de
quienes desean usarlas. Un punto de partida conveniente es el estudioc de algunos de



los informes de las encuestas por hogares nacionales sobre los impedidos que se
hayan realizado. En el anexo I infra se examinan varias de estas encuestas. El
estudio de 1968-1969 sobre personas con deficiencias y minusvalias en el Reino
Unido, por ejemplo, muestra el enorme terreno que pueden abarcar las incapacidades y
las estadisticas correspondientes. También permite observar que una encuesta sobre
la incapacidad y circunstancias y condiciones conexas puede nacer del deseo de un
gobierno de obtener informacién sobre un grupo considerable de personas con
desventajas y de evaluar las medidas que las autoridades centrales podrian adoptar
en su favor. En el informe de las Naciones Unidas sobre Elaboracién de estadisticas
sobre los impedidos: Estudio de casos (31), se ofrecen muchos mis ejemplos.

Cada pais tiene sus propias prioridades y circunstancias que se deben tener en
cuenta en la reunién y presentacién de estadisticas sobre la incapacidad; es
probable que se quiera coordinar las estadisticas sobre incapacidad reunidas
mediante métodos de encuestas por hogares con toda otra estadistica sobre salud de
que pueda disponer. El Grupo de Expertos en la Elaboracién de Estadisticas sobre
Impedidos de las Naciones Unidas consideré los temas principales que deben tratarse
en tales encuestas (3la) y las sugerencias que formularon se presentan en el cuadro
I infra, con sujecién a otras investigaciones y ensayos sobre el terreno. Los
expertos recomendaron que los temas tratados en las secciones IV y V del cuadro,
relativos a las caracteristicas sociales, econémicas y ambientales y a la
distribucién y uso de servicios y apoyo, se consideren sectores importantes de
interés respecto del Programa de Accién Mundial y su mandato sobre la vigilancia y
evaluacién. Los temas I a IV de la seccién V del cuadro tienen por finalidad
esclarecer los esfuerzos realizados para eliminar las causas de las minusvalias.
Incluso dentro de esta limitada lista de temas, es probable que se deban fijar
prioridades y realizar una seleccién. La cuestién se examina a fondo en el capitulo

Iv.

En la preparacién del cuadro I el Grupo de Expertos examiné diversos
documentos de trabajo y proyectos de informes técnicos sobre la elaboracidén de
estadisticas sobre los impedidos utilizando censos y encuestas y, en general, dio su
apoyo a los conceptos de deficiencias y discapacidad fijados por la Organizacién
Mundial de la Salud. Hizo notar, sin embargo, que los alcances del los temas de la
Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias debian ser
modificados para tener en cuenta la medicién de los principales conceptos sociales,
econétmicos y ambientales y el objetivo de equiparacién de oportunidades fijado en el
Programa de Accién Mundial para los Impedidos. Por ello, el Grupo de Expertos
recomend$ la medicién de las minusvalias en relacién con las caracteristicas
sociales, econémicas y ambientales, con inclusién de los obstdculos ambientales y el
nivel de acceso, como se indica en la seccién IV del cuadro I. En esta seccién del
cuadro se usa el marco de las Naciones Unidas para la integracién de estadisticas
sociales, demograficas y conexas a fin de poder disponer de una serie completa de
temas de estudio, utilizando la nomenclatura estadistica aceptada para la
organizacién y ejecucién de los trabajos correspondientes a los temas sociales y
econémicos de la encuesta. Las mediciones estadisticas de la igualdad social, las
oportunidades econémicas, la marginalidad y la condicién socioeconémica de grupos
especiales de poblacién estédn intensamente interrelacionadas en su elaboracién
metodolédgica y conceptual. El uso de un marco integrado fomenta el desarrollo de
estadisticas sobre la incapacidad que no sirven solamente para estudiar a los
incapacitados, sino también para estudiar la situacién comparativa de mujeres,
hombres, nifios, jbévenes, personas mayores, personas desplazadas, nuevos migrantes,
hogares rurales y grandes comunidades metropolitanas en lo que se refiere a la
incapacidad.



Cuadro 1. Temas relativos a personas impedidas
para uso en encuestas por hogares

-~

Temas y clasificacién

I. PRESENCIA DE DEFICIENCIAS 2/
Eisicas
Sensorjales
A. Auditivaé
Comprende deficiencias de sensibilidad auditiva
B. De lenguaje
Comprende deficiencias en las funciones del lenguaje y del habla
C. Visuales
Comprende deficiencias de la agudeza visual
D. Viscerales
Comprende deficiencias de 6rganos internos y de otras funciones
especiales, como las dependientes de los érganos sexuales, y la
masticacién y deglucién
E. Masculoesqueléticas

Comprende deficiencias en las regiones de la cabeza y el tronco,
deficiencias mecédnicas y motoras de las extremidades y deficiencias de
las extremidades

F. Deficiencias desfiguradoras

Comprende el desfiguramiento de las regiones de la cabezary el tronco y
la desfiguracién de las extremidades

E El a I ! ] a ]: s
G. Deficiencias intelectuales y otras deficiencias psicolégicas
Comprende deficiencias de la inteligencia, la memoria, el pensamiento, la

conciencia, el estado de vigilia, la percepciétn y la atencién, las
funciones emotivas y volitivas y las pautas de conducta



Cuadro 1. (Continuacién)

Temas y c;asificacién

Defici . lizad 3 : {ndol
H. Deficiencias generalizadas, sensitivas y de otra indole.
| 1. Deficiencia miltiple
Fisica solamente
- Otras deficiencias
2. VOtras deficiencias, como deficiencia grave de la continencia,

indebida susceptibilidad a los traumas, deficiencias del metabolismo
y deficiencias de los sentidos

II. PRESENCIA>DE DISCAPACIDADES a/
Fisicas
A. Locomotrices
Comprend¢ discapacidades de ambulacién e incapacidades que impidan salir

B. Discapacidades en las comunicaciones
En el habla
En el oido
En la visién

Otras discapacidades
C. Atencién personal

Comprende discapacidades de la excrecién, la higiene personal, el arreglo
y la alimentacién

D. Disposicién del cuerpo
Comprehde discapacidades domésticas, como al preparar y servir alimentos
y cuidar de las personas a cargo, y discapacidad de movimiento del
cuerpo, como discapacidad para manejar los dedos, agarrar y sujetar

E. Destreza
Comprende la discapacidad en las actividades cotidianas, como el uso de
puertas, artefactos domésticos y ventanas, y la discapacidad en

actividades manuales, como discapacidad para manejar los dedos, agarrar y
sujetar

-10-



Cuadro 1. {Continuacién)

Temas y clasificacién

Sociales
F. Conducta

Comprende discapacidades de la conciencia del yo y discapacidades de las
reacciones : . :

G. Situacién

Comprende discapacidades de dependencia y resistencia y discapacidades
ambientales relacionadas con la tolerancia de factores ambientales

ot T i dad

H. Comprende discapacidades de una determinada aptitud y otras restricciones
a la actividad :

III. CAUSAS DE DEFICIENCIAS
Las causas adecuadas para ser objeto de investigaciédn en encuestas por
muestreo deben determinarse teniendo en cuenta la clasificaci6én internacional de
enfermedades, traumatismos y causas de disfuncién y las condiciones sanitarias y
posibilidad de aplicacién en cada pais. A continuaciédn se ofrece una clasificacién
bésica de caréicter ilustrativo. Los cédigos de la clasificacién internacional de
enfermedades se dan entre paréntesis.
A. Enfermedades infecciosas y parasitarias (I)
B. Anomalias congénitas y enfermedades perinatales (XIV, XV)
C. Traumatismos (XVII)
1. Accidentes con vehiculos de motor (E810 - E825)
2. Otros accidentes del transporte (E800 - E807, E826 - EB848)
3. Otros accidentes y envenenamiento accidental (E850 - E949)
4. Traumatismo resultante de operaciones de guerra (E990 - E999)

5. Otras causas externas

D. Otras enfermedades y estados

-11-~-



Cuadro 1. {Continuacién)

Temas y clasificacién

IV. CARACTERISTICAS SOCIALES, ECONOMICAS Y AMBIENTALES c/
(incluye los obstéculos ambientales y la
accesibilidad)

Sexo y edad

Estado civil

Caracteristlcas del hogar y de la familla o caracteristicas de la
institucién en que vive

Educacién y capacitacién
Empleo
Ingreso y consumo

Otras caracteristlcas de la salud y la nutricién, pueden incluir variables
como estatura, peso e ingesta de calorias

Vivienda y medio ambiente
Distribucién geografica
Ocio y cultura

Participacién social

v. DISTRIBUCION Y USO DE SERVICIOS Y ASISTENCIA a/
Atencién primaria de la salud
Prevencién o tratamiento del accidente o trauma
Salud maternoinfantil y planificacién de la familia
Servicios sanitarios generales
Educacién (general, especial)
Oportunidades de empleo.
Rehabilitacién (incluida la profesional)

Medidas econémicas compensatorias, seguridad social y pensiones

-12-



I. Asesoramiento e informacién piblica (actitudes y comportamiento
comunitarios y familiares)

J. Proteccién juridica e igualdad de oportunidades sin segregacién
K. Oferta de igualdad de oportunidades de movilidad

- L. Eliminacién de barreras ambientales
M. Suministro de medios y equipo técnico

N. Prestacién de servicios para una vida independiente

a/ Basado en la Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades
enfermedad, Organizaciédn Mundial de la Salud (Ginebra, 1980). Al calcularse el
resultado de la encuesta, el recuento de las personas que sufren deficiencias y
discapacidades no deberd hacerse por duplicado. También podria considerarse la
posibilidad de incluir la incidencia, es decir, la aparicién de deficiencias o
discapacidades dentro de cierto periodo especificado.

b/  oOrganizacién Mundial de la Salud, Manual de la clasificacién estadistica
i is i (novena

revisién), volumenes Iy II (Glnebra, 1977 y 1978)

¢/  Basado en Indicadores sociales: directrices preliminares y series
dllustrativas (publicacién de las Naciones Unidas, Serie M, No. 63, No. de venta
S.78.XVII.8).

a/ Siempre que sea posible deberén desglosarse servicios e instalaciones
integrados y segregados. . :

~13-



C. Refiniciones de la incapacidad

Es evidente que las estadisticas sobre los impedidos se ocupan de cuestiones
de la incapacidad, pero el término incapacidad no siempre se usa en forma coherente
-y en el transcurso de los afios se han dado numerosas definiciones.

Una de las definiciones que entrafia un significado ampliamente aceptado de la
incapacidad es la que flgura en el Articulo 1 de la Declaracxén de los Derechos de
los Impedidos. Dice asi:

"El término "impedido" designa a toda persona incapacitada de subvenir
por si misma, en su totalidad o en parte, a las necesidades de una vida
individual o social normal a consecuencia de una deficiencia, congénita o no,
de sus facultades fisicas o mentales."

Esta definiciétn se concentra evidentemente en la idea de que un impedido tiene
ciertas incapacidades como resultado de deficiencias fisicas o mentales y que son
estas incapacidades lo que lo hacen una "persona impedida". Sin embargo, otro uso
difundido de la expresién incapacidad enfoca mas bien a las propias deficiencias.
Por ejemplo, la "incapacidad” en los cuadros estadisticos se refiere frecuentemente
a anormalidades, defectos y deficiencias corporales, es decir, deficiencias que, de
acuerdo con el Articulo 1, entrafian una incapacidad.

Teniendo presente que tanto éstas como numerosas otras definiciones han sido
utilizadas extensamente, el significado de estadisticas sobre "la incapacidad" rara
vez ha sido coherente entre las distintas encuestas. En consecuencia, el uso de
distintos conceptos, clasificaciones y definiciones ha resultado a veces en una
comprensién defectuosa de la importancia de las estadisticas sobre los impedidos y
ha tendido con frecuencia, por esa falta de comprensién, a entorpecer la cooperacién
nacional e internacional en la reunién, difusién y uso de estadisticas sobre el
tema.

En 1980, sin embargo, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) presenté un
esquema de definiciones de aplicacién experimental en la Clasificacién Internacional
de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) (46). En este esquema, las
"deficiencias™ se refieren coherentemente a los defectos de la estructura o las
funciones del cuerpo que dan lugar a incapacidades en la persona para desemperfiar
actividades necesarias, es decir "discapacidades"™. A su vez, tanto las
"deficiencias" como las "discapacidades" dan origen a las "minusvalias" o
desventajas en los diversos aspectos de la vida social.

Desde 1980 se ha ensayado la aplicacién de la CIDDM en diversos contextos
practicos, incluso en encuestas. Se han realizado también extensos debates y
estudios sobre los problemas y las perspectivas de usar la CIDDM en forma eficaz
(véase, por ejeémplo, 46a.). Excede los alcances del presente informe examinar esta
experiencia sistemdticamente, pero nos referiremos a algunas experiencias
especificas de la labor de encuestas por hogares que se relacionap con el uso de la
CIDDM en dicha esfera. La Oficina de Estadistica de 1la Secretaria de las Naciones
Unidas estd preparando actualmente una resefia mucho mé&s completa del uso de la CIDDM
o de la compatibilidad de esta clasificacién en las encuestas de 55 paises.

Uno de los primeros intentos explicitos de utilizar ia CIDDM en una encuesta
nac1onal se realizé en Australia en la encuesta de 1981 11 ¢.Mas recientemente se ha
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clasificaciones de la CIDDM (1la). La influencia de la CIDDM en la diferenciacién de
deficiencias, discapacidades y minusvalias y la delineacién de incapacidades
particulares que deben estudiarse es evidente en el estudio de impedidos realizado
en la India en 1981 (5).

En las secciones C a E del capitulo III se discutird en detalle la
Clasificacién de la OMS. Debe ponerse de relieve que, aunque la CIDDM no se proyecté
jam&s para aplicarse en forma completa en las encuestas, tanto el marco conceptual
como las definiciones y clasificaciones especificas que proporciona constituyen un
punto de referencia indispensable para toda la labor estadistica en esta esfera. Por
ello, en la medida de lo posible, se usardn a partir de este momento en el presente
informe las definiciones de la OMS. Debe tenerse presente, sin embargo, que al
referirse a una encuesta particular, el uso de los términos en dicha encuesta se
aplicarid con la correspondiente explicacién. En los casos de ambigiliedad, en que no
ha habido el propésito de utilizar las definiciones de la OMS, las expresiones
"deficiencias"™, "discapacidad” y "minusvalia" figurarén entre comillas, o en algunos
casos, se usaré la expresién "incapacidad" como término general.

Existe, sin embargo, una razén importante y aceptable de las aparentes
variaciones del concepto de incapacidad. La incapacidad no es solamente una
caracteristica propia de la persona; es también "una relacién entre la persona y su
ambiente”" (46). Es decir, el medio ambiente en que se encuentra la persona que
incluye su medio social tanto como su medio fisico y los fenbémenos naturales que
determinan si la deficiencia (para usar la terminologia de la OMS) resulta en
discapacidades y minusvalias particulares y en qué medida. Por ello, como lo ha
puesto de relieve el Grupo de Expertos en la Elaboraciédn de Estadisticas sobre los
Impedidos, es también importante medir no sblo las deficiencias y discapacidades,
independientemente de cémo se las defina, sino también determinar las c1rcunstanc1as
sociales y fisicas en que se encuentran los impedidos.

Otra razé4n adecuada para aceptar diferencias en las definiciones operacionales
al planificar y ejecutar de una encuesta es el deseo legitimo de concentrarse en uno
u otro grupo de impedidos con fines de politica. En ciertas sociedades, los
diferentes grupos de personas probablemente experimenten discapacidades y
minusvalias en diversos grados de intensidad, y las encuestas deberédn adaptadarse a
las condiciones nacionales de modo tal que se concentren en las poblaciones de mayor
interés para los encargados de formular politicas en una detérminada situacién. De

ahi que en el informe de las Naciones Unidas titulado Integracién de los impedidos
en la vidd de la comunidad, aunque se insista en la gran variacién aparente en los
resultados de diferentes encuestas, e€llo no se considera necesariamente prueba de
falta de seguridad en los procedimientos o resultados (30, pag. 13). Se seiala, por
ejemplo, que una reciente encuesta realizada en Espafia se concentra en los impedidos
de diferentes categorias comprendidos en el sistema de seguridad social del pais.
Todas estas personas, cualquiera que fuera la definicién empleada, estaban
gravemente impedidas, de ahi que el porcentaje de "impedidos" calculado fuera
relativamente bajo: solamente un 3% de la poblacién. En contraposicién, la encuesta
realizada en Australia y mencionada supra, considera como foco principal de las
estadisticas obtenidas las "causas de incapacitacién®, es decir, las enfermedades,
los trastornos y los traumatismos que han entrafiado una deficiencia; entonces, un
23% de la poblacién civil puede considerarse "discapacitada" para ciertos
propésitos. Estas diferencias resultan aceptables mientras se determinen y expliquen
claramente los objetivos de la politica de las que se desprenden.
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La posibilidad de utilizar varias estadisticas, incluso las relacionadas con
la discapacidad, como indicadores de la salud, es actualmente objeto de intenso
debate sobre la naturaleza, el uso y los alcances de las estadisticas sanitarias. La
discusién comienza con la idea de que la buena salud no es un concepto facil de
medir directamente. De ahi que al reunir estadisticas sanitarias se haya seguido el
criterio corriente de producir series sobre la mortalidad y series relacionadas con
conceptos mensurables de la mala salud, por ejemplo, con determinadas enfermedades.

En algunos paises se han venido reuniendo como cuestiédn de rutina,
estadisticas detalladas sobre la tasa de mortalidad en determinadas poblaciones
desde hace 200 afios o mis, ya sea mediante el andlisis de datos censales o de los
registros civiles y otros datos similares. Rara vez, y en la mayor parte de los
casos apenas recientemente, se han recogido datos relacionados con las deficiencias
y las discapacidades, incluso en los paises en desarrollo. Probablemente se deba a
esta novedad relativa de la reunién y el andlisis de datos sobre la discapacidad y
de la elaboracién de indicadores de la discapacidad, que se consideren
indispensables ciertos otros indicadores de la salud, como la tasa de mortalidad
infantil, el estado nutricional, la tasa de mortalidad en la primera infancia, las
tasas de inmunizacién, la esperanza de vida en determinada edad y la tasa de
mortalidad derivada de la maternidad, mientras que rara vez se mencionan los
indicadores sobre deficiencias y discapacidades.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) ha esbozado una serie de
justificativos para la elaboracién de indicadores (45, p4g. 6). Se comienza con la
sugerencia de que a muchos paises en desarrollo les resultari posible reunir
indicadores sobre tasas de mortalidad para determinadas enfermedades, en particular
las enfermedades contagiosas. Estas tasas pueden servir como indicadores de la
situacién sanitaria del mismo modo que sirve la tasa de mortalidad infantil. Luego,
a medida que los paises comienzan a aliviarse de la carga de las enfermedades
contagiosas, sus poblaciones padecerén cada vez mis de céncer y enfermedades
cardiovasculares y sufrirédn mé&s accidentes. Ademis, a medida que comienzan a
prevalecer en la experiencia de las autoridades sanitarias otras enfermedades que no
acortan considerablemente el indice de esperanza de vida, los indicadores como la
tasas de mortalidad por causas determinadas resultan menos adecuados como
indicadores de salud. En los Estados Unidos, por ejemplo, se ha sugerido sobre la
base de datos fragmentarios que las tasas de discapacidad en el trabajo entre
varones han aumentado en lugar de disminuir a medida que se han reducido las tasas
de mortalidad (3a, pdg. 185). En otras palabras, la declinacién de la mortalidad no
va forzosamente paralela a una reduccién de la incapacidad en el trabajo o, dicho en
términos més generales, es probable que la reduccién de la mortalidad sea
concomitante con el deterioro del estado de salud de los que quedan vivos, m&s que
una sefal de mejoramiento de la salud en un grupo determinado de edades.

En estas circunstancias los indicadores de morbilidad, que se suelen expresar
en las estadisticas en términos de la incidencia de enfermedades y traumatismos
especificos, adquieren importancia decisiva. En el contexto actual tiene gran
importancia la medicién de las condiciones crénicas de salud y las deficiencias
conexas. Esos indicadores de morbilidad, incluidas las deficiencias, tienen
importancia considerable para evaluar en detalle las condiciones sanitarias y para
la planificacién sanitaria.

Aplicando la definicién universal de salud de la OMS, las estadisticas sobre
discapacidad, a diferencia de las estadisticas sobre morbilidad y deficiencias, se
concentran en las consecuencias sanitarias de las limitaciones funcionales y las
restricciones de la actividad causadas por enfermedades, trastornos y traumatismos.
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Sin embargo, como ya se ha sefialado, se emplea el término discapacidad para
referirse a las anormalidades, defectos y deficiencias en general, es decir, a las
deficiencias tal como las define la terminologia de la OMS. Cuando el tema central
de las encuestas por hogares corresponde al concepto general de la discapacitacién y
comprende las deficiencias, la discapacidad y la minusvalia de la terminologia de la
OMS, la expresién concreta "discapacidad" se refiere solamente a las consecuencias
de la enfermedad y los traumatismos que se reflejan en las restricciones impuestas a
la vida diaria y las actividades sociales de una persona. Si se adopta este concepto
de la discapacidad, adquiriran méxima utilidad las estadisticas resultantes de las
encuestas por hogares, ya sea en la obtencién de indicadores sanitarios o méas
directamente para orientar la planificacién de politicas y de servicios para los
impedidos.
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II. LAS FUENTES DE ESTADISTICAS SOBRE LOS IMPEDIDOS
Y EL PAPEL DE LAS ENCUESTAS POR HOGARES

El Manual de Encuestas sobre hogares (edicién revisada) de las Naciones Unidas
(32), preparado por la Oficina de Estadistica de la Secretaria de las Naciones
Unidas, proporciona informacién técnica y directrices al personal de los servicios
nacionales de estadistica encargados de la planificacién y ejecucién de las
actividades de encuestas de muestreo por hogares. Parte del material del presente
capitule se ha extraido del Manual, pero la naturaleza de la discapacidad es tal que
muchos de los principios aplicables a las encuestas por hogares deben modificarse
cuando se aplican en este contexto.

En el presente capitulo, las secciones A y B consideran los censos
demograficos, las encuestas por hogares y otras fuentes de estadisticas sobre los
impedidos y sus discapacidades. Se pone de relieve la complementariedad de estas
diversas fuentes. En la seccién C se resumen las ventajas y desventajas, unicas en
su género, de las encuestas por hogares en esta esfera. Los capitulos posteriores se
ocupan de las cuestiones relativas a la forma en que puede definirse la discapacidad
y cémo pueden reunirse, tabularse y evaluarse las estadisticas sobre los impedidos.

A. Qansgi_demogzéﬁm_umaatﬂi_m:_km

las encuestas por hogares se cuentan entre los instrumentos més importantes
para reunir estadisticas de poblacién pero, al igual que todas las fuentes de datos,
son mis eficaces cuando se complementan con datos de otras fuentes 1mportantes. En
la obra C ) i pa yils
de la salud para todos en el Afo 2000, obra menc;onada en el capitulo I (45), se
sugiere la posibilidad de que las encuestas por hogares sean mas eficaces como
fuentes opcionales que como fuentes primarias para proporcionar informacién a los
planificadores, los encargados de formular politicas y los administradores sobre
temas técnicos sanitarios. Sin embargo, en muchos paises en desarrollo las fuentes
primarias, como el registro civil, los registros hospitalarios y los estudios
epidemiolégicos ain no han evolucionado adecuadamente y las encuestas por hogares
quizéds sean la dnica fuente disponible de alcance nacional, Mas adelante se
consideran algunas de las ventajas y desventajas de las encuestas por hogares en
este contexto, se examinan ademds en detalle dos otros estudlos técnicos: Papel que

desarrolle (36) y ElabQ:a91Qn_de_gaLadisL1ga3_ﬂ9b:g_lQ5_1mpsd;dga*_sﬁtnd;ga_de_saﬁga
(31) S

Los paises desarrollados que han realizado encuestas por hogares en forma
continua cuentan con muchos afios de experiencia en la realizacién de censos de
poblacién vy de vivienda. Esos censos se consideran esenciales para elaborar una base
estadistica firme para la realizacién de estudios de diverso tipo, incluidos las
encuestas por hogares, porque los censos de poblacién proporcionan un inventario
generalizado de los recursos humanos de una nacién:. Por lo comin, una encuesta de
muestreo por hogares sbélo puede ser plenamente eficaz cuando se ha establecido tal -
inventario de base, ya que uno de los propésitos mé&s importantes para los cuales
puede utilizarse adecuadamente la encuesta por hogares es para la actualizacién de
los datos de censos entre recuentos censales.

Por ese motxvo, como se sefiala en el Manual de encuestas sobre hogares . .
Jdedicién revisada) y en EIADQlDlQﬁ_!_IﬁQQmﬂndﬁQLQnﬁi_RﬁIé_lQ§_9£n§Q§_d§~Qthﬁ£;§n~¥
habitacién., de las Naciones Unidas (33), los censos y las encuestas son
complementarios. Los censos proporcionan datos representativos poco frecuentes pero
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geogrificamente detallados, mientras que las encuestas proporcionan series
cronolégicas mucho mis frecuentes que reflejan los cambios constantes en la
comunidad. Otro aspecto complementario de los censos y las encuestas que se menciona
en el Manual es que los censos se utilizan para obtener datos sobre una extensa
variedad de temas en forma relativamente superficial, mientras que las encuestas
pueden analizar una cantidad menor de temas, quizés solamente uno o dos, en forma
més exhaustiva, mediante preguntas que se adentran en detalles que podrian tener 7
particular importancia en la oportunidad en que se proyecta y realiza la encuesta.\ '

Por lo tanto, al planificar una encuesta por hogares es indispensable estudiar
primero todo dato censal de que- se disponga. Ademas, puede que convenga considerar
la inclusién de preguntas de tipo censal sobre, por ejemplo, aatos demograficos
b&sicos, ya que las respuestas del censo permiten verificar la exactitud de la
encuesta por hogares (y viceversa). Por otra parte, debido a que las tabulaciones y
los andlisis subsiguientes exigirén relacionar las respuestas con las cuestlones
relativas a la discapacidad en la encuesta por hogares mediante referencias
reciprocas con los datos demogridficos basicos (como el sexo), es necesario reunlr,
para cada persona de la encuesta, tanto los datos demogré&ficos como los datos sobre”
discapacidad. -

En un informe de la Oficina del Jefe de Registro Civil y Comisionado de Censos
de la India (6) se examina en detalle la complementariedad de censos y encuestas
cuando se comparan como vehiculos para la reunidn de datos sobre la discapacidad. En
este informe se examinan los resultados obtenidos en virtud de una pregunta sobre la
discapacidad incluida en las operaciones del listado por hogares que formaron parte
del censo levantado en la India en 1981. La pregunta tenia por objeto recoger "
informacién sobre un numero de personas "totalmente ciegas, totalmente mudas y
totalmente impedidas, por separado, segin las zonas rurales y urbanas y los '
distintos niveles administrativos". Se sefiala que el resultado de las actividades ha
consistido en proporcionar un marco para la investigacién posterior més detallada
por parte de otros organismos del gobierno, y en dar una idea general del problema
en las diferentes partes del pais.

Més alld de lo dicho, sin embargo, el informe critica la calidad de los-datos
obtenidos en virtud de la pregunta. Vale decir que se ha incluido una pregunta sobre
"achaques fisicos" en los censos de la India desde que comenzaron en 1872 hasta-
1931, afio en que el Comisionado de Censos sefialé las deficiencias en los resultados.
Su sucesor expresd la misma opinién en 1941 y hasta 1981 no se hicieron intentés por
recoger datos sobre la discapacidad mediante censos. Respecto de los datos .-
correspondientes a 1981 el actual Comisionado de Censos comenta que "la experiencia
de tratar de determinar el numero de personas afectadas por determinadas
discapacidades ... confirma la posicién adoptada anteriormente en el sentido de que
las operaciones censales no se prestan a la ... determinacién de personas que tienen
caracteristicas especiales de esta naturaleza". El Comisionado finaliza diciendo
que: "en el mejor de los casos el censo s6lo puede proporcionar un marco de base
sobre el que se llevarian a cabo otras encuestas de muestreo™ (6, padg. 72 a 73).

Como se ha mencionado en el capitulo I gsupra, la Organizaéién Nacional de

Encuestas de Muestreo (National Sample Survey Organization o NSSQO) de la India
realizé por separado una encuesta por hogares con la ayuda de personal experimentado
y capacitado en la India. Al igual que el censo, la encuesta se realizé en 1981,
atendiendo a las exigencias del Afio Internacional de los Impedidos. A diferencia del
censo, sin embargo, la encuesta se ocupd exclusivamente de los impedidos y su
alcance se limité a ciertos aspectos especificamente definidos de la discapacidad, a
saber, la discapacidad visual, de comunicaciones y de la. locomocién, aunque se .
aproveché también la oportunidad para recoger informacién sobre las pautas de
comportamiento e hitos en el desarrollo de todos los nifios comprendidos entre 5 y 13
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afios de edad a fin de determinar el alcance y la frecuencia del desarrollo mental
retrasado.

Los formularios que se usaron en la encuesta estaban sumamente detallados y
permitieron obtener gran cantidad de datos a partir de los cuales se pudo determinar
la frecuencia y la incidencia de determinadas discapacidades en varios estados de la
India. Los enfoques divergentes empleados en el censo y la encuesta entrafiaron
importantes diferencias en las estimaciones resultantes:

Existe gran diferencia entre las estimaciones de impedidos obtenidas en el
presente estudio y los recuentos ampliamente comparables del censo de 1981. El
ntmero estimado de personas visualmente discapacitadas carentes de percepcién
luminica por cada 100.000 habitantes se calculé en 219 para las zonas rurales
del pais y en 135 para las urbanas en comparacién con las proporciones del
censo que son de 84 y 35, respectivamente, para las zonas rurales y urbanas.
En contraposicién a las proporciones establecidas por €l censo, de 39 personas
mudas (es decir, sin uso de la palabra) por cada 100.000 habitantes en las
zonas rurales del pais y 21 personas mudas en las zonas urbanas, las
estimaciones de la indagacién actual dieron 142 para las zonas rurales y 102
para las urbanas (5, parr. 7.26).

Debe sefialarse, sin embargo, que el andlisis de los resultados del censo,
incluso cuando ha habido un recuento incompleto, puede esclarecer las distribuciones
demogriaficas subyacentes, seguin lo demuestra el estudio de casos de las Naciones
Unidas (31). Ademéas, los censos confirman las direcciones de los resultados, por
ejemplo, las tasas rurales son mayores que las urbanas y la edad y el sexo influyen
marcadamente en las tasas de discapacidad.

B.  Otras fuentes de datos sobre la discapacidad

Probablemente los diversos registros admlnlstratlvos ofrezcan alguna
informacién sobre una poblacién estudiada, pero los datos sobre discapacidad
obtenidos en tales fuentes probablemente sean incompletos, lo que, de todos modos,
justifica parcialmente la realizacién de una encuesta por hogares sobre el tema. La
mayor parte de los registros administrativos de los paises desarrollados, tanto més
en los paises en desarrollo, son incompletos, contradictorios y de alcances
limitados. Por ejemplo, durante una investigacién sobre la calidad de los registros
administrativos sobre impedidos, se realizé en Cantédrbery, Inglaterra, en 1972, una
bisqueda de los registros de 15 organismos que se esperaba que estuvieran
’1nvolucrados en la prestacién de ayuda a los impedidos (41). También se examinaron
los cinco registros oficiales de personas "minusvélidas” ya que, en el Reino Unido,
de conformidad con las disposiciones de la Ley sobre Enfermos Crénicos e Impedidos
de 1970, las autoridades locales como las de la ciudad de Cantérbery, mantienen
registros de los minusvilidos que pueden optar por el tipo de ayuda que ofrecen los
servicios sociales personales. Para la busqueda se realizé una encuesta en tres
etapas por todos los hogares de Cantérbery, que tenia por fin determinar todas las
personas impedidas que vivian en la comunidad. Resulté evidente una notable
contradiccién entre las listas: la encuesta determind la presencia de 1608
impedidos, los registros tenian 907 nombres. Sélo 586 personas figuraban en ambas
listas. De estas 586, la encuesta clasificé de "minusvalidos"™ a 402 (es decir, con
discapacidades mds graves), pero en toda la encuesta se clasificé de "minusvélidos"
a 770 personas. '

En el Reino Unido, se mantienen también registros de impedidos para fines de
empleo. La inscripcién es voluntaria y. las ventajas que da esta inscripcién se
suelen considerar minimas. Por lo tanto, es frecuente la subinscripcién y los
registros padecen de los mismos defectos de omisién que los registros de las
autoridades locales.
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En Nueva 2elandia se observa el mismo tipo de problema en un informe del
Departamento de Salud Pablica (16). Se mantienen registros de ciertas enfermedades y
trastornos de la salud, a saber, céncer, ceguera, anomalias congénitas e hidatidosis
(teniasis). Tambien se mantienen registros de esterilizaciones y partos; ademis, se
puede obtener informacién adicional sobre la existencia de discapacidades de los
registros normales de enfermedades y condiciones de denuncia obligatoria, y de los
pacientes hospitalizados y ambulatorios. Sin embargo, y a pesar de ser evidente que
el registro es incompleto, se insiste en el informe en que esas fuentes
"proporcionan un cuadro valioso de la frecuencia de las condiciones m4s graves y de
su incidencia en edades especificas de cada grupo racial". Se sugiere también que
estas fuentes de datos podrian complementarse mediante entrevistas a la poblacién y
encuestas de exdmenes de salud que permitan determinar pronta y f&cilmente las
tendencias de la morbilidad.

El Departamento de Salud Publica de Nueva Zelandia estéd evidentemente
esperanzado en la posibilidad de emplear ciertos tipos de registros para
complementar los resultados de las encuestas, o las encuestas para complementar a
los registros. En el Manual de encuestas sobre hogares (edicién revisada) se sugiere
que, para que tal enfoque pueda ser eficaz, las dos fuentes de datos, es decir, los
registros y las encuestas por hogares, deben integrarse desde un principio, por lo
menos empleando conceptos y definiciones comparables. A pesar de ello, e
independientemente de los problemas mencionados, los datos administrativos generados
por un sistema de atencién de la salud se encuentran por lo comin inevitablemente
limitados a datos sobre las personas que establecen contacto con dicho sistema. De
ahi que se seguirdn precisando las encuestas por hogares para proporcionar los datos
que no pueden proporcionar las fuentes administrativas.

En general se sugiere en el Manual que las encuestas son mis eficaces cuando
otras fuentes de datos han alcanzado su limite, es decir:

a) Cuando no se actualiza la informacién de los censos o ésta carece de
detalles suficientes para la planificacién u otros fines o no comprende los temas
necesarios;

b) Cuando otras fuentes continuas, como los registros administrativos, son
incompletas o no existen o no son conceptualmente compatibles con las necesidades en
materia de datos;

c) Cuando es necesario estudiar ciertas relaciones de importancia analitica,
(como las relaciones en el hogar y la familia, la determinacién de los ingresos del
hogar y otros pardmetros similares) que no se revelan normalmente en otros sistemas
de datos. :

cC. Ventajas y desventajas de las encuestas por hogares

Este tema se considera también en la edicién revisada del Manual de encuegtas sobre
hogares. Quiz&s el principal argumento positivo a favor del uso de encuestas por
hogares como fuentes de datos sobre la salud y la discapacidad se deriva de lo que
algunos consideran la principal debilidad de la encuesta por hogares: el hecho de
basarse en lo que recuerdan los encuestados. Independientemente de la necesidad de
contar con cierto tipo de informacién, carece de sentido buscarla en una encuesta
por hogares si es poco probable que los encuestados puedan darla con exactitud
aceptable. No obstante, aunque la comunicacién del propio interesado no sea
fidedigna en tal sentido, puede ahondar en aquellos aspectos de la experiencia de la
discapacidad que percibe mis claramente el propio impedido o quienes lo cuidan en la
comunidad.
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Es esta susceptibilidad a la descripcién del propio interesado lo que
distingue en cierto modo a la discapacidad de las experiencias sobre enfermedad. La
determinacién de esta tiltima requiere idoneidad médica para que pueda conducirnos a
una percepcién del modo de curarla. En términos generales, las deficiencias, casi
por definicién, responden mucho menos a la intervencién puramente médica. A veces lo
mejor que puede esperarse es el alivio del dolor y la intensificacién de las
relaciones sociales. La idoneidad médica desempefiard un papel en el primero de estos
procesos al menos, pero el segundo requiere evidentemente la percepcién del no
profesional, que puede ser la manera mis auténtica y valida de describirlas. Las
encuestas por hogares ofrecen la posibilidad de determinar esas percepcionas legas
y, por tanto, de explicar los elementos m&s subjetivos de los procesos sociales.
Otras fuentes de datos sobre los impedidos —los registros hospitalarios, por
ejemplo— no pueden lograrlo debido a su naturaleza objetiva e impersonal.

Por ejemplo, puede considerarse la ceguera, una importante causa de
discapacidad en muchos paises en desarrollo. Incluso los servicios hospitalarios no
pueden siempre hacer una evaluacién médica exacta de esta condicién, ya que
posiblemente no disponen del equipo necesario para medir con exactitud la agudeza
visual o el campo de visién. Sin embargo, en el contexto de las encuestas por
hogares, la discapacidad y minusvalia visual, tanto desde el punto de vista de las
restricciones de actividad que producen como de sus consecuencias sociales, pueden
ser mensurables mediante el informe del propio interesado. M&s atn, es posible que
el informe del propio interesado sea el mejor método de que se dispone para medir
estos aspectos de la discapacidad y en consecuencia para elaborar estadisticas sobre
los impedidos en las encuestas por hogares.

También en estos casos se necesita una visién equilibrada en la que se
consideren las encuestas por hogares como uno de los diversos enfoques
complementarios dé la reunién de datos. La viabilidad de los datos reunidos en las
encuestas por hogares depende no poco de una clara determinacién de lo que se esta
estudiando. Por ello la discapacidad presenta un problema especial, en parte, porque
los conceptos de los no. profesionales, por no expresarse en una terminologia
sistemdtica ni basarse en perspectivas tebdricas coherentes, probablemente no sean
dignos de confianza y resulten contradictorios. Sin embargo, como se sefiala en el
capitulo I y se discute en detalle en la relacién de datos de censos y encuestas en
la India (6), incluso en el nivel bésico del recuento de la cantidad de impedidos,
resulta esencial poder determinar con precisién lo que se considera discapacidad o
estar impedido. Cuando se trata de formular claras categorias de discapacidad,
andlogas a las categorias de las enfermedades, se presentan ain mis problemas. En
este caso, y puesto que la discapacidad, ciertamente con mayor claridad que la
enfermedad, es un concepto que en ciertos aspectos puede medirse en grados, resulta
necesario utilizar escalas de discapacidad en las que pueda distinguirse la
experiencia de la discapacidad grave de la menos rigurosa.

Otra importante dificultad del usoc de las encuestas por hogares como método de
adquisicién de informacién radica en que son relativamente costosas. Cuando los
recursos financieros son limitados, se desea frecuentemente maximizar la informacién
adquirida tratando la mayor parte de temas posibles dentro del alcance de una
encuesta dada. Sin embargo, en la medida en que se haga esto, se corre evidentemente
el péligro de que la cantidad de detalle obtenida en cada tema individual sea
demasiado limitada para el tipo de an&lisis secundario que los estadisticos tienen
previstos para atender las necesidades de los encargados de formular politicas. Una
posible transaccién es la de usar un nacleo comin de temas en cada encuesta sucesiva
y complementarles, en forma rotativa, con varios médulos relacionados con temas
especificos, éntre los que pueden muy bien incluirse los de la discapacidad y la
salud. Esta préactica, que se ha seguido durante muchos afios en la India, tiene otra
ventaja ademids de la economia de dinero: es menos probable que se moleste
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excesivamente a entrevistadores y encuestados que si se incluyen todos los temas en
una sola ronda.

En el informe de la Organizacién Mundial de la Salud sobre Preparacién de
indicadores ... (45, par. 156) se ofrece una lista de las ventajas y desventajas que
entrafla el uso de encuestas por hogares para la reunién de datos. El cuadro 2 infra
presenta una adaptacién de esta lista. Algunas de las ventajas y desventajas se
mencionardn en capitulos posteriores, pero se sugiere desde ya que las ventajas de
las encuestas por hogares son tales que, incluso si todos los paises tuvieran un
sistema de reunién de datos ideal, es imposible que se reemplace totalmente a las
encuestas por hogares por otras fuentes de datos. Sin embargo, debe tenerse también
presente desde un principio que todas las encuestas son exigentes en materia de
capacidad, experiencia y otros recursos para la realizacién de grandes operaciones
de muestreo, la preparacién de buenos cuestionarios y la realizacién de entrevistas.
De ahi que el Manual de encuestas sobre hogares (edicién revisada) insista en 1la
preparacién de un equipo de encuestas y en el aprovechamiento de la experiencia de
otros paises.

Una observacién final sobre las ventajas y desventajas relativas de una
encuesta por hogares puede hacerse en relacién con la Encuesta General por Hogares,
realizada en el Reino Unido, que comenzé en 1971 (20). El enfoque aplicado en dicha
encuesta permanente ilustra el modo en que, en cierto modo, resultan mas ventajosas
las encuestas que forman parte de un programa continuo y no las que se realizan en
forma especial. El empleo de un programa ad hoc, en el que se realiza una encuesta
sobre un tema determinado en un momento determinado y sin prever actividades
complementarias de ninglin tipo, significa que debe comenzarse desde el principio
todas las veces que se considera la realizacién de una encuesta. Incluso los paises
desarrollados rara vez pueden permitirse contratar nuevo personal para hacer esos
esfuerzos especiales periédicamente. De tal modo, la encuesta briténica de 1968-1969
mencionada en el anexo I fue, y sigue siendo, la unica encuesta completa sobre los
impedidos que se haya emprendido jamis en una parte importante del Reino Unido. En
la actualidad, se prevé la realizacién de una nueva encuesta que se concentraria en
los requisitos necesarios para recibir prestaciones por incapacidad, pero no se
tiene la certeza de que se llegue a realizar. Para explicar las razones de esta
inseguridad baste seflalar cuil es el costo de realizar una encuesta en esta escala y
recordar que es necesario estar seguro de que la utilidad de la informacién
justificard los gastos. No debe olvidarse que en 1969 se prepard una base de datos
sustancial sobre los impedidos en edad de trabajar y de que se dispone de cierta
informacién sobre los grupos pertinentes en otras fuentes.
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Cuadro 2. Ventajas y desventajas de las encuestas
por hogares para la reunién de datos

sobre la salud &/

Ventajas y desventajas

Ventajas

a) La informacién sanitaria puede relacionarse con otros datos sobre las
familias recogidos simulténeamente, lo que conduce a interpretaciones que no serian
factibles si la misma informacién procediera de otras fuentes;

b) La informacién que queda fuera del alcance de los servicios oficiales de
salud puede recogerse mediante preguntas directas dirigidas a los habitantes (por
ejemplo, la utilizacién de los recursos de asistencia sanitaria del sector privado):

c) Estas fuentes permiten conocer los datos sobre morbilidad y discapacidad
que no requieren asistencia sanitaria pero que limitan la actividad en la persona
afectada;

d) Pueden investigarse los casos de enfermedad y discapacidad que no reciben
asistencia sanitaria por causa de la no utilizacién de los servicios de salud; esto
tiene especial importancia en cuanto determina los factores socioeconémicos y
culturales que influyen en la accesibilidad de los servicios;

e) Pueden comprobarse las estimaciones sobre los alcances de los distintos
servicios mediante una indagacién de su utilizacién real;

£) El método de muestreo cientifico puede facilitar los célculos para la
determinaci6én de tasas y relaciocnes para toda la poblacién.

Desventajas

a) La preparacién y la ejecucién correcta de encuestas basadas en el
muestreo de probabilidades son dificiles y costosas si no se cuenta con un programa
nacional establecido de encuestas;

b) La informacién sobre las enfermedades pasadas y otros acontecimientos
sefialados por la persona que contesta estén sujetas a olvidos y a omisiones
deliberadas:;

c) Las enfermedades que rara vez aparecen o que muestran amplias variaciones
en la poblacién exigen muestras de gran tamafio o técnicas de muestreo por grupos
para lograr estimaciones mAs precisas;

d) Para proporcionar datos adecuados sobre indicadores para zonas de poca
extensién o grupos reducidos de poblacién se debe recurrir a muestras de grandes
dimensiones; una extensa desagregacién por zonas subnacionales requiere una
cobertura pricticamente completa y no un muestreo;

e) Las encuestas realizadas como actividades efectuadas una sola vez no
suelen conducir a un procedimiento permanente de acopio sistemdtico de datos.

a/ Cuadro adaptado de la publlcaClén Emnammﬁn_de_lnmmgrﬁs_pam_lmla:

(Organlzac1én Mundlal de la Salud, Glnebra, 1981)
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En resumen: se ha aducido que las encuestas por hogares son particularmente
apropiadas para reunir informacién sobre temas relacionados con la discapacidad. Las
razones expuestas pueden resumirse recurriendo al argumento que presenta mis
claramente la OMS en su Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalias (CIDDM) (46).

El argumento comienza presentando la idea de que todos los paises, cualquiera
que sea la etapa de desarrollo social y econémico en que se encuentran, necesitan
informacién cuantitativa sobre el estado de salud de su poblacién, la utilizacién de
los servicios de salud y servicios sociales, y los factores socioeconémicos y
ambientales que afectan la salud. Segin sean los usos proyectados podr& necesitarse
informacién a nivel nacional, regional y local. En algunos paises, parte de esta
informacién la generan en forma permanente sus servicios sanitarios y sociales. En
otros, estos servicios pueden proporcionar poca cantidad de datos o ser tan
rudimentarios que no permiten la generacién de datos. ARdemés, aun cuando se cuente
con la organizacién mis completa y eficiente de estadisticas administrativas
permanentes en los servicios sanitarios y sociales, es probable que los datos
producidos contengan importantes lagunas. Por ejemplo, los servicios sanitarios sélo
generan por lo comin datos relativos a los que realmente son usuarios del sistema de
atencién de la salud. Las caracteristicas de quienes no son usuarios y las razones
que dan por abstenerse de utilizar los servicios sé6lo pueden obtenerse de otras
fuentes, en particular, las encuestas por hogares.

Los datos internos generados por los servicios de salud de un pais suelen ser
incompletos en otro sentido. Los datos producidos son en general de dos tipos. En
primer lugar, los datos sobre experiencias de morbilidad reunidos por los médicos y
que éstos conservan en las historias clinicas personales de los pacientes. En
segundo lugar, los datos derivados principalmente de los registros hospitalarios que
son un subproducto de las exigencias administrativas internas. Estos datos se
refieren a cuestiones como camas, personal, listas de espera y pacientes atendidos
en los diferentes sectores del sistema. Una caracteristica distintiva de estas
fuentes de datos es que no sélo generan datos relativos a los usuarios del sistema
existente sino que son también producto de dicho sistema y en consecuencia reflejan
sus necesidades y suposiciones. En consecuencia, no se pueden utilizar fécilmente
para evaluar el propio sistema tomandolos como base para enmarcar cuestiones de
utilidad, atingencia, adecuacién y eficacia. También en este caso se necesitan datos
adicionales, que se derivarian idealmente de otra. fuente externa independiente, como
una encuesta por hogares. Ademds, los datos sobre morbilidad generados por los
servicios de salud en relacién con la discapacidad, probablemente no se refieran a
nada mas especifico que al concepto mis bien vago de discapacidad en su condicién gde
consecuencia permanente a largo plazo de ciertas enfermedades y trastornos, como la
diabetes, la apoplejia y los traumatismos. De ahi que los datos sobre discapacidad
extrajidos de las diferentes partes del sistema de salud, o incluso de los registros’
de diferentes hospitales o de los trabajadores sanitarios, probablemente sean
imprecisos hasta el punto de s6lo permitir hacer comparaciones con dificultad.

Por ello, es necesario elaborar estadisticas amplias sobre la discapacidad
recurriendo a un sistema como las encuestas por hogares y utilizando definiciones
precisas de los conceptos sobre los que se requiere informacién y sobre los cuales
se basardn las estadisticas. Las definiciones proporcionadas por la CIDDM se
reseflaron en el capitulo I y se dlscuten mds a fondo en el capitulo III infra, a
partir de la seccidén D.

¢
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III. LA REUNION DE ESTADISTICAS SOBRE LOS IMPEDIDOS
“EN UN PROGRAMA DE ENCUESTAS POR HOGARES

A. Planificacién de la encuesta

La reunién de datos en encuestas por hogares es un tema que ha sido examinado
en detalle en muchos libros de texto estandar y en el Manual de encuestas sobre

hogares, edicién revisada de las Naciones Unidas (12,32 y las referencias citadas).
Las diversas cuestiones que requieren atencién durante la planificacién y ejecucién
de las encuestas por hogares se discuten en términos generales en el Manual con el
subtitulo "Preparacién de las encuestas". Se hace una lista de cada una de las
etapas de la encuesta y los elementos se discuten posteriormente en detalle. Un
ejemplo de aplicacién de los principios de organizacién de las encuestas a un
contexto especifico que se superpone con las cuestiones de salud es el Estudio
Mundial sobre la Fecundidad (EMF). Ciertos manuales, estudios e informes producidos
por el Estudio Mundial sobre la Fecundidad son pertinentes tanto para el contenido
del presente capitulo como para otros capitulos del presente informe. Por ejemplo,
en la segunda parte del Survey Organization Manual, publicado por el Estudio Mundial
sobre la Fecundidad, que trata de la planificacién y organizacién de una encuesta
nacional, se ofrece una conveniente lista de verificacién de las decisiones de
planificacién basicas que deben tomarse si se desea la ejecucién correcta de una
encuesta por hogares (ll). Partes de dicha lista, que resultan pertinentes en la
presente seccibén, se reproducen en el cuadro 3 en forma ligeramente abreviada. Todas
las cuestiones enumeradas se consideran en éste y en otros manuales del Estudio.

La Organizacién Mundial de la Salud y la Asociacién Epidemiolégica
Internacional han publicado una introduccién a la preparacién de encuestas en
pequefia escala para organismos con experiencia limitada en la realizacién de
encuestas (48). La guia describe paso a paso, en formato de fécil lectura, la
planificacién y la organizacién que debe tener lugar cuando se emprende una encuesta
comunitaria local sobre temas de salud. En el cuadro 4 se muestra una versién
ligeramente modificada y abreviada del diagrama de operaciones que precede a la
descripcién detallada del modo en que debe planificarse y realizarse tal encuesta en
dicha publicacién. En el cuadro 3 se hace mayor hincapié en las tareas de
preparacién de documentos y contratacién de personal y en las cuestiones de
organizacién y operacién, mientras que el cuadro 4, por el contrario, se dedica a

cuestiones de planificacién y politica que deben considerarse cuidadosamente en la
preparacién de la encuesta.

Por ejemplo, el Grupo de Expertos en la Elaboracién de Estadisticas sobre los
Impedidos destacé en particular los siguientes procedimientos fundamentales para
mejorar la calidad de los datos de la encuesta:

a) Contratacién de enumeradores sobre la base de la capacidad demostrada de
reunién de datos en entrevistas, y capacitacién regular y verificacién del
desempefio;

b) Contratacién y capac1tac;6n de supervisores eflcaces para las operaciones
sobre el terreno;

c) Ensayos pllotos de todos los procedimientos y cuestlonarlos Yy encuestas y
anéllsls posterzores a la enumeracién;

d)  Comparacién de los resultados utilizando preguntas, definiciones Yy
métodos de reunién de datos diferentes (por ejemplo, declaracién del propio
interesado en comparacién con el examen médico);
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e)

f)

Verificacién de la calidad en cada etapa del manejo de datos;

Refinamiento permanente de las preguntas y técnicas de codificacién y

técnicas conexas sobre la base de los resultados obtenidos sobre el terreno con
miras a lograr la mixima simplicidad y coherencia en la aplicacién de conceptos,
clasificaciones y definiciones.

Cuadro 3. Decisiones sobre la planificacién de
una encuesta nacional por hogares a/

Preparativos para la encuesta

A, BEstablecimiento de la organizacién de la encuesta
B. Preparacién de documentos
Elaboracién, adaptacién y traduccién de cuestionarios y manuales
Impresién de cuestionarios y manuales para un ensayo previo
Disefio e impresién de las planillas de control 7
Decisién sobre los procedimientos de codificacién
C. Muestreo
Seleccién de la zona de muestreo y trazado de un mapa de la misma
. {s1 procede)
Contratacién y capacitacién de enumeradores y supervisores
- Listado de hogares o viviendas (si proCede) .
‘Seleccién de la muestra de hogares o viviendas
D. Realizaciétn de los ensayos previos |
Contratacién Y capa01tac16n de los entrevistadores y superv1sores
del ensayo previo ‘
Estudio de los resultados del ensayo previo y correccién de los
documentos _
E. Impresién de cuestionarios y manuales para la encuesta principal
F. Personal sobre el terreno'y trabajos sobre el terreno
Contratacién y capacitacién de supervisores y entrevxstadores
Lista de hogares
Cuestionario individual
G. Codificacién y revisién
Contratacién y capacitacién de codificadores y revisores
Realizacién de la cod1f1cac;én, la revisién y la elaboracién de
datos ’ - o :
a/ Adaptado de Survey Qrganization Manual, World Fertility Survey, Basic
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Cuadro 4. Diagrama de operaciones para la planificacién y
organizacién de una encuesta que comprenda temas de
salud &/ ' s

Lista de verificacién para la planificacién y organizacién

planifi i 6

1. , Reconozca y defina las necesidades y problemas.

2, Decida qué informacién se necesita para atenderlos.

3. Averiglie si esta informacién ya existe; estudie y use la informacién
disponible.

4, Decida si la informacién requerida podrd obtenerse mediante una encuesta.

5. Liste las principales preguntas que debe contestar la encuesta.

6. Esboce los métodos por los que puede obtenerse la informacién.

7. Decida el tiempo requerido para el trabajo sobre el terreno.

8. Decida el plan de muestreo.

9. Estime los costos de la encuesta y modifique el plan de la encuesta, si es

necesario.
10. Tome las decisiones finales sobre la encuesta, especialmente:
a) Informaciédn esencial que ha de reunirse:
b) Escala de la encuesta.
11. Proyecte y redacte:
a) Los cuestionarios;
b) El plan de toma de muestras;

c) Las instrucciones para 10s encuestadores.

. : i ¢
1. Prepare la comunidad para la encuesta.

2. Ensaye los métodos de la encuesta. A

3. Capacite a los entrevistadores.

4, Realice la tarea sobre el terreno.

5.  Resuma la‘informacién.

6. Escriba y distribuya el informe de la encuesta.

a/ Adaptado de Planning apnd Organizing a Health Survey, W. Lutz, (World
Health Organization and International Epidemiological Association, Ginebra, 1981),
pags. 5 a 7.

[y
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Los temas examinados en el presente capitulo se refieren principalmente a
cuestiones que se presentan, en particular y especificamente, cuando se recogen
datos sobre la discapacidad y otros temas estrechamente relacionados con esta
cuestién. Estos incluyen: el disefio de la muestra, la elaboracién de los
procedimientos de muestreo y la aplicacién operacional de los conceptos y
definiciones de la discapacidad a la encuesta.

B. El muestreo en una encuesta sobre
lati la di  dad

El muestreo es una de las tareas mas técnicas de toda encuesta. Las Naciones

Unidas han publlcado un ﬁ:gxg_mgnual_dg_mugﬁzzgg (35) y un informe técnico, Marcos

(37), y la Organ1zac16n Mundlal de la Salud y la Asoc1a016n Epldemloléglca
Internacional han proporcionado un manual paralelo al Planning and Organizing a
Health Survev (48), ya mencionado en la subseccién anterior, titulado Sampling: How
to Select People, Households, Places to Study Community Health (49).

En este (ltimo manual se seflala que la toma de muestras en un pais en
desarrollo comenzard normalmente con la busqueda de una lista o marco de muestreo de
unidades de &rea cuyos limites sean razonablemente bien definidos y cuya poblacién
sea, idealmente, inferior a 200 hogares en cada &rea. Con mucha frecuencia el marco
de muestreo se basa en el censo de poblacién. Una muestra de estas unidades, que
puede llegar a ser del 100, comprende la muestra del area. La siguiente operacién es
listar los hogares en cada &rea. Luego se eligen aproximadamente desde 1 cada 10
hasta 1 cada 5 de éstas para la encuesta principal. Sin embargo, este procedimiento
es insuficiente para la encuesta sobre los impedidos, ya que es probable que en sélo
uno en cada cinco de los hogares de la muestra que vive una o varias personas con
las caracteristicas necesarias. En los paises desarrollados el problema puede
resolverse mediante una "preseleccién" postal inicial, en la que se envia una carta
y un formulario por correo a una muestra de hogares tomada de algin registro
establecido o0 marco de muestreo. Lo que se procura es que los formularios se
devuelvan por correo para poder analizarlos y determinar quiénes son los impedidos,
que luego se entrevistarén. Si el porcentaje de respuestas es inferior a 80% deberé
visitarse una muestra de quienes no hayan contestado para verificar si las
respuestas postales son representativas.

Estas sugerencias se toman de una guia de encuestas disefiada por los
funcionarios de encuestas que trabajaron en la Encuesta sobre las personas con
minusvalias y deficiencias realizada en Gran Bretafa (24). En la guia se fija, en un
lenguaje adecuado a los enumeradores que no sSon necesariamente estadisticos, un
método de ajuste de la muestra de direcciones basandose en el padrén electoral para
proporcionar tanto una buena muestra de hogares como una muestra representativa de
las personas de todas las edades. El procedimiento de muestreo sugerido ilustra un
hecho bésico: es muy probable que antes de poder entrevistar a los impedidos sea
necesario proceder a algin tipo de identificacién en una primera etapa. También en
los paises en desarrollo se necesitari recurrir a un procedimiento de este tipo.
Como lo entrafia la seccién C del cuadro 3, es sumamente deseable utilizar listas del
marco maestro de muestreo o de un programa establecido de encuestas por hogares como
base para la "preseleccién" de determinacién de los hogares con impedidos.
Probablemente en un pais en desarrollc no haya otra alternativa que emplear
enumeradores especialmente capacitados para realizar esta preseleccién. El otro
disefio usado cominmente para las encuestas por hogares, como el que se usé en Canadi
en 1983 y en Egipto en 1979 y 1981, es incluir en una encuesta sobre la fuerza de
trabajo o en una encuesta de salud la pregunta de selecciébn sobre la discapacidad, a
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la que sigue una entrevista mi&s detallada realizada por un entrevistador
especialmente capacitado. Por lo tanto, el disefio tiene el siguiente aspecto:

Marco de muestreo maestro
(por lo comin tomado de un censo de poblacién)

!

Encuesta nacional por hogares
(pregunta de preseleccién hecha por el entrevistador regular)

l

Médulo especial de encuesta de discapacidad
(preguntas detalladas, por un entrevistador especialmente capacitado)

Este tipo de disefio reduce significativamente el esfuerzo total realizado para
discutir cuestiones de discapacidad en hogares donde no existen personas impedidas.

El hecho de que los impedidos constituyan sélo una pequefia fraccién de la
poblacién total tiene también consecuencias para la desagregacién de datos después
de realizada la encuesta. La cuestién se discute en detalle en el capitulo IV y en
el estudio de casos de las Naciones Unidas (31).

En el capitulo II, en que se examinaron las posibilidades de utilizar
encuestas por hogares para recoger datos sobre los impedidos, no se hizo distincién
entre los tipos de encuestas por hogares para esta tarea. Ello se debe a que hasta
la fecha la mayor parte de las encuestas de estudio sobre la discapacidad, salvo las
de alcances superficiales, se han realizado sobre una base ad hoc. Por lo comin se
ha decidido realizar por una vez una encuesta sobre los impedidos para poder
proyectar mids eficazmente los servicios de rehabilitacién y de otro tipo. Hasta este
momento se han intentado muy pocas repeticiones de encuestas sobre los impedidos.
Seria ideal realizar alguna forma de encuesta regular sobre los impedidos, pero en
general, las encuestas continuas se utilizan para suministrar informacién sobre tal
extensién de temas que puede incorporarse en ellas muy pocas preguntas sobre la
discapacidad. La Encuesta por entrevistas sobre la salud, realizada en los Estados
Unidos, es un ejemplo de una encuesta continua sobre el estado de salud, que incluye
la discapacidad (39). La mayor parte de los programas de encuestas nacionales
continuas sélo tratan en forma regular temas como el empleo y los ingresos, la
poblacién y las caracteristicas demogrédficas y quizas la cuestién de la vivienda.

En las encuestas continuas, debido a que la reunién de datos se realiza en
todo momento, puede mantenerse un marco general de preguntas relacionadas con
cuestiones importantes especificas y, dentro de dicho marco, pueden incluirse en
forma regular, aunque no forzosamente continua, temas de salud y discapacidad. Las
ventajas de este enfoque son, del lado de la planificacién y las operaciones, el uso
de una infraestructura preexistente flexible que incluye al personal, el marco de
muestreo y los conocimientos adquiridos, y del lado de los temas, la capacidad de la
encuesta de complementar otras fuentes de datos, proporcionar series cronolégicas en
diferentes esferas y mostrar cémo se influyen mutuamente. Es evidente que la virtud
principal de una encuesta continua radica en su capacidad de abarcar estos temas en
forma regular y, al mismo tiempo, de producir informacién sobre ellos tan cercana
como sSea posible a las necesidades de los diferentes departamentos administrativos.
Otra virtud radica, por supuesto, en su capacidad de mantener a lo largo del tiempo
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un marco general a partir del cual pueden producirse series continuas de
estadisticas. Las preguntas que se hacen periédicamente pueden utilizarse para
construir series cronolégicas y producir datos intercensales.

Ya se ha prestado cierta consideracién a la definicién de la discapacidad en
el capitulo I; en el presente capitulo se consideran con mayor detalle las
cuestiones conceptuales. En cuanto atafie a las encuestas que tratan de la
discapacidad, es necesario volver a destacar algunas cuestiones.

La primera es que la delimitacién del concepto de discapacidad en que se
concentra la encuesta es particularmente dificil. Es evidente que el foco principal
de una encuesta debe depender de sus objetivos, pero con casi toda seguridad 1la
delimitacién que se adopte estard siempre influida por los significados aceptados
generalmente en la sociedad en la que se realiza la encuesta. Es probablemente por
esta razédn que se insiste en recordar que las definiciones de la encuesta sobre los
impedidos realizada en la India se adoptaron con la finalidad especifica fijada al
estudio, que era “estimar la frecuencia y la incidencia de discapacidades graves en
la poblacién" (5).

Otra razén de las dificultades con que se tropieza para delimitar la
discapacidad en la labor de una encuesta es que en toda sociedad la idea general de
lo que es la discapacitacién es amplia, comprende por lo menos "toda restriccién o
falta de capacidad para desempefiar una actividad en la manera o dentro de los
alcances gue se considera normal para un ser humano", para citar la definicién
utilizada tanto en la encuesta de la India como en la Clasificacién de la OMS
(CIDDM) . Con el fin de delimitar su alcance, la encuesta de la India se concentra
solamente en tres sectores de la discapacidad: la discapacidad visual, la de las
comunicaciones y la locomotriz, y define las discapacidades que han de medirse
dentro de estos tres sectores en forma muy precisa.

La tercera cuestién nace de que, si bien es esencial realizar una seleccién y
una definicién rigurosas, el foco verdadero y real de la encuesta sobre la
discapacidad no depende tanto de las definiciones formales decididas durante la
planificacién de la encuesta como de las definiciones operacionales que entrafan las
preguntas hechas realmente durante la encuesta, de la manera en que las interpreta
el encuestado y del modo en que las respuestas son interpretadas y registradas por
el entrevistador.

El Estudio de las personas con minusvalias y deficiencias del Reino Unido
ilustra muy bien este punto. La definicién formal de "minusvalia" en la encuesta es
la "restriccién de la actividad o desventaja causada por deficiencias". Sin embargo,
si se examina el formulario de entrevistas, las preguntas hechas para identificar a
los minusvalidos tratan casi totalmente de restricciones en las actividades, en
particular las asociadas con deficiencias fisicas m&s que sensoriales o mentales. Se
hicieron muchas otras preguntas sobre desventajas de diversos tipos, como
deficiencia de la vivienda, pero el recuento de los minusvalidos se basdé solamente
en las respuestas dadas a las preguntas sobre la restriccién de actividades. De ahi
que el célculo de 1,1 millones de personas minusvilidas de 16 afos de edad o mas que
habitan en viviendas privadas en Gran Bretafia debe interpretarse como relacionada
con las personas afectadas por los tipos de restricciones de la actividad
comprendidos en las preguntas hechas, teniendo en cuenta las restricciones
adicionales ya expuestas referentes a la edad y a la vivienda privada.
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En la encuesta realizada en el Reino Unido la discrepancia entre la intencién
declarada y la ejecucién no inducia probablemente a error, ya que la restriccién se
establecid durante la planificacién y se sefialé a la atencién en el informe de la
encuesta. Desde un principio se habia proyectado la encuesta de modo que abarcara
solamente a las personas fisicamente discapacitadas, ya que los servicios sociales
personales que proporcionaban las autoridades locales se volcaban pr1nc1pa1mente
hacia la atencién de las necesidades de este grupo particular.

Con el fin de ofrecer a los paises una base m&s general y mas cuidadosamente
elaborada para la definicién y la clasificacién de las discapacidades en los
trabajos nacionales, se desarrollé en el decenio de 1970 la CIDDM, que se publicé
para su uso experimental en 1980. Se describe a continuacién esta clasificacién, asi
como el marco conceptual en que se basa y la manera de usarla en las encuestas. En
el anexo I, seccién A se describen algunas de las experiencias nacionales anteriores
a la Clasificacién Internacional.

En el capitulo I del presente informe se sefialé la amplitud de los alcances de
las estadisticas sobre discapacidad. Con el fin de mantener claridad en la
terminologia se ha creido necesario analizar la experiencia sobre la discapacidad de
manera que refleje los distintos aspectos de dicha experiencia. Por ello, la ‘
terminologia experimental de la OMS, en la que se distinguen y delinean precisamente
en definiciones detalladas las deficiencias, la discapacidad y las minusvalias se ha
elaborado deliberadamente con el fin de lograr claridad y precisién.

Nada nuevo hay en tratar de elaborar definiciones claras en contraposicién a
limitarse a aceptar los usos tradicionales que reflejan el habla o los d1cc1onarlos.
El uso de definiciones construidas es una técnica estédndar adoptada por los
planificadores de encuestas y disefiada para medir la frecuencia de condiciones, como
la discapacidad, que requieren una formulacién precisa de los conceptos. En lugar de
adoptar como punto de partida las ideas mas bien vagas de la experiencia de la’
incapacidad en la vida real para buscar luego indicadores que sirvan para medirlas
con mayor O menor precisién, es preferible establecer una o varias definiciones 1lo
suficientemente precisas y detalladas como base para series, definiciones e indices
estadisticos operacionales.

Para evaluar las necesidades y para contar a los impedidos de una comunidad se
requiere un concepto de la discapacidad relacionado tanto con las necesidades como
con la experiencia de las personas que se desea contar. Ademis, debido a que tanto
la experiencia de la discapacidad como las necesidades relacionadas con esta
experiencia son de distinto grado, se requiere una definicién que permita evaluar el
grado de discapacidad de las personas, no s6lo si se las puede o no considerar
impedidas o discapacitadas. S6lc después de encontrar un marco conceptual con estas
cualidades podri el concepto de discapacidad empleado en la encuesta proporcionar
indicadores adecuados tanto de la condicién de la discapacidad como de las
necesidades de los discapacitados.

Un punto de partida conveniente consiste en distinguir entre las condiciones
incapacitantes y la experiencia de la discapacidad. Estos términos no son sinénimos.
La ceguera es una condicién incapacitante, pero la experiencia de ser ciego no se
resume adecuadamente, tanto para la planificacién como para la asignacién de
beneficios, clasificando a la persona con ceguera en la categoria de "ciego". El
hecho es que las personas con ceguera difieren notablemente entre si en su
experiencia de la discapacidad, de manera que las personas 01egas tienen nece51dades
especiales distintas relacionadas con su ceguera. Tanto su experiencia como sus
necesidades dependen en igual grado de la edad y la adaptabilidad, de sus familias y
de sus hogares, de su comunidad, de que vivan en una ciudad o en una aldea, y del
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ambiente que éstas proporcionan, que de las condiciones de la propia ceguera.
Ademis, los aspectos intrinsecos y extrinsecos de la experiencia estén
interrelacionados de modo tal que la experiencia no puede resumirse adecuadamente
registrando por separado la informacién médica y la informacién ambiental.

Ademids de la dificultad de concebir adecuadamente la experiencia de la
discapacidad, son varios los usos populares de la expresién que inducen a error
cuando se examinan e interpretan los datos. En particular por dicha razén, en el
programa de la Encuesta por entrevistas sobre la Salud, realizado en los Estados
Unidos, se decidié desde un principio usar la expresién discapacidad solamente en
unibén con otras palabras, por ejemplo, "discapacidad laboral', que aclaran el
significado. Se introdujeron también otros términos con significados especificos,
més limitados, como "dia de actividad restringida", "dia sin trabajo™ y "“limitacién
crénica de la movilidad". A pesar de eso, en la descripcién publicada de la encuesta
(39) se insiste en que las definiciones de la encuesta no son nuevas. Por el
contrario, tienen una larga historia que puede seguirse por lo menos hasta las
encuestas realizadas a principios del decenio de 1920. A pesar de ello, el proceso
de desarrollo de conceptos y definiciones en la encuesta de los Estados Unidos
continfia y parte del programa consiste en realizar investigaciones que conduzcan a
conceptos que sean mis objetivos, mis explicitos y mis Gtiles. De esta manera, los
conceptos y definiciones utilizados se mantienen al tanto de la experiencia sobre
discapacidad en la "vida real".

Las definiciones de discapacidad de las encuestas, por lo tanto, jamas podrén
ser totalmente definitivas a largo plazo, aungque la estabilidad de la definicién
facilite probablemente las comparaciones. Las definiciones y conceptos deben més
bien enmarcarse para responder al uso y la comprensién aceptados, por una parte, y a
la necesidad de usar definiciones claras para uso de los trabajadores de las
encuestas, por la otra. '

, En forma similar, es necesario tener presente que las definiciones utilizadas
deben ser sensibles a las necesidades de los servicios y las politicas sociales y
sanitarias. Por ejemplo, el programa de encuestas de los Estados Unidos se
establecié porque se estaban observando ciertas necesidades en materia de
instituciones y una presién social para atender a mis largo plazo a los
discapacitados en hospitales y hogares de impedidos. Ademas, se se sentia necesidad
de disponer de servicios adicionales de atencién y rehabilitacién en el hogar. Fue
por ello necesario que el equipo de la encuesta concibiera la discapacidad de modo
de no dejar de lado a los impedidos que pudieran beneficiarse con los nuevos
servicios. Para dar un ejemplo sencillo: no resulta muy conveniente concebir la
discapacidad solamente como la imposibilidad de realizar trabajo remunerado si el
objeto principal del estudio es determinar qué servicios necesitan los jubilados o
los desocupados. '

Consideraciones como las precedentes dejan una leccién a quienes estén
involucrados en la realizacién de encuestas. La leccidn consiste sencillamente en
que la concepcién y definiciébn de los términos relativos a la discapacidad
constituyen un problema mé&s fundamental de lo que a veces se cree. En (ltima
instancia, las encuestas se realizan con el fin de estudiar cuestiones sociales
particulares y contribuir a la. politica social. Pero antes de poder estudiar un
problema se necesita contar con un marco conceptual o definitorio. Un aspecto de
dicho andlisis es la concepcién de los elementos claves que constituyen el problema.
El estudio de problemas sociales siempre requiere que se presté previamente una
atencién explicita a los problemas de las definiciones y al marco intelectual dentro
del cual se estd llevande a cabo un estudioc o encuesta particular. No basta
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adentrarse en los "hechos™ y creer que autométicamente se extraerén conclusiones que
puedan aplicarse o resultar de utilidad a los encargados de la politica. Se requiere
siempre un marco conceptual explicito dentro del que deben establecerse las
observaciones a partir del cual puedan elaborarse definiciones adecuadas de los
fendémenos que se estén investigando.

El disefio adoptado en la CIDDM, que proporciona un marco conceptual mis claro
que ninguno de los propuestos anteriormente, se muestra en la figura 1. .

Figura 1. Disefio conceptual de la CIDDM

" Enfermedad,

trastorno o =>» deficiencia => discapacidad => minusvalia

traumatismo o <o
(defectos de (incapacidad (restriccién o
estructura o " de estructura limitacién de la
funcién) o funcién) experiencia

social)

A pesar de su aparente sencillez, el disefio requiere un cuidadoso estudio para
que se le pueda entender en su totalidad. El concepto de una secuencia temporal o
causal, expresado por las flechas de izquierda a derecha, es Gtil para comprender
los cuatro elementos del marco conceptual, pero en la etapa actual de las
investigaciones no puede aplicarse como una descripcién totalmente desarrollada de
la experiencia de discapacidad. Tanto desde el punto de vista teérico como del
préctico esta interpretacién secuencial presenta dificultades en varios puntos. El
primero, porque resulta sumamente dificil trazar una clara linea divisoria entre
cada uno de los elementos conceptuales. Muchas condiciones, en particular desde el
punto de vista del impedido, combinan aspectos de cada elemento que son
indistinguibles entre si. Esto hace sumamente dificil la elaboracién de
clasificaciones separadas y coherentes para los cuatro elementos. Incluso en el
nivel miAs bésico de especificacién de la relaciédn entre las enfermedades y los
traumatismos, con las deficiencias se tropieza con considerables dificultades.
Segundo, como lo ha puesto de relieve, en particular, Disabled Peoples®
International, existen numerosos factores que afectan en forma decisiva la
experiencia de la discapacidad y la minusvalia, ademés de las enfermedades,
traumatismos y deficiencias causales. Para dar un ejemplo sencillo, las personas con
graves deficiencias en la visién pueden ser ser impedidas o no, segin la v1ab111dad
y disponibilidad de los servicios correctivos. A su vez, podrd o no podré
experimentar minusvalidez en cuanto a llevar una vida normal, lo que depende de las
circunstancias sociales y econémicas en que se encuentre y de la interaccién
personal con las circunstancias.

Teniendo presentes estas cuestiones sin resolver, los presuntos usuarios de la
CIDDM deben leer cuidadosamente la introduccién y el primer capitulo, titulado "Las
consecuencias de la enfermedad", del manual que describe la clasificacién en su
conjunto (46). Gran parte de la introduccién se ocupa de la necesidad de cla31f1car
las consecuencias de las enfermedades y da un esbozo de las etapas de su desarrollo.
Sin embargo, se deja en claro que, durante la elaboracién de la clasificacién, el
intento de conciliar lo que parece ser un método valido de clasificar las
consecuencias de las enfermedades con el método jerdrquico de clasificacién de las
enfermedades usado en la Clasificacién Internacional de Enfermedades, Traumatlsmos 0%
Causas de Muerte, conduce a dificultades insuperables:

Pronto se determiné que las dificultades se debian no sélo a la nomenclatura
sino también a la confusién sobre los conceptos en que se basa. Después de
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aclarar estas ideas; fue evidente que no resultaba satisfactorio usar un .
disefio Gnico que se adaptara a los principios taxonémicos de la Clasificacién.
Internacional de Enfermedades. Si bien las deficiencias podian tratarse de
_esta manera, la sintesis de las diferentes dimensiones de las desventajas sélo
podia lograrse transando, en forma arbitraria y con frecuencia contradictoria,
entre las diferentes dimensiones o papeles identificados. Por lo tanto se
formuld el principio de que la clasificacién de las minusvalias debia de
estructurarse en forma diferenhte, sobre la base de un ordenamiento de los
diferentes estados de cada dimensién.

El resultado final fue que la CIDDM termindé por ser, en realidad, tres
clasificaciones: una de las deficiencias, es decir, de los defectos de estructura o
funcién; una de discapacidades, es decir, de las incapacidades de funcién o’
desempefio; y una de minusvalias, que son las pérdidas subsiguientes de’oportunidad vy
las desventajas en ciertas dlmenSLOnes 1mportantes de la salud y la experiencia
social.

La primera seccién del manual de la CIDDM detalla formalmente las definiciones
de deficiencias, discapacidades y minusvalias y muestra cémo estos conceptos pueden
concebirse convenientemente como "planos de experiencia" adquiridos tras el comienzo
de la enfermedad o el traumatismo. En el anexo II del presente informe se ofrecen
las definiciones y sus caracterizaciones y la descripcién del modo en que
probablemente se manifiesten los planos de experiencia.. En cuanto a la '
discapacidad, por ejemplo, la definicién dice lo siguiente:

En el contexto de la exper1enc1a de la salud, una discapacidad consiste en
toda restriccién o carencia (resultante de una deficiencia) de 1la capac1dad
para desempeﬁar una actividad del modo o dentro de la modalidad considerada -
normal para un ser humano.

Lo que se destaca en primer lugar es la restriccién de la capacidad en forma
de deficiencia de actividades y comportamientos compuestos, como serian, por
ejemplo, las dificultades para la atencién de la propia persona. Una definicién més
general podria también incluir las limitaciones en las funciones corporales, como
por ejemplo, la incapacidad para mover los brazos, que podria causar la pérdida de
la capacidad de la persona para atenderse a si misma. En la CIDDM, las limitaciones
de las funciones corporales de este tlpo se a31m11an al concepto de def1c1enc;a.'

Los ejemplos dados en las péginas 30 yv 31 del ‘manual de la CIDDM deben
examinarse también porque aclaran que la representacién grafica de la figura 1
muestra sélo un caso tebdrico. Como se ha observado, una persona con deficiencias
podri estar lmpedlda sin ser minusvalida. La concepcién de la 'CIDDM muestra
explicitamente el papel intermedio de la discapacidad entre la def1cienc1a y la -
minusvalidez.

En otras palabras, puede haber una gran disparidad (es decir, una baja
correlacién) entre el grado de discapacidad y las minusvalias subsiguientes
experimentadas por los impedidos; es precisamente esa disparidad la que debe medirse
para usarla como base para la fijacién de las politicas. Es obvio que las’ medidas de
.politica pueden intervenir en diversas partes del proceso de incapacitacién y que el
"marco de la CIDDM es util para determinar y describir esas partes y medir su
importancia. Las intervenciones incluyen la prevencién 'y la lucha contra las
enfermedades y traumatismos gque produren las deficiencias, el tratamiento de las’
deficiencias para prevenir o mejorar la discapacidad, la minimizacién de la’ '
‘dlscapac1dad mediante la rehabilitacién y otros servicios y la mlnlmlzac16n de las
minusvalias mediante la equiparacién de oportunidades.



F. 194 .

En Australia, en 1981, se realizé un intento de aplicar los conceptos de la
CIDDM a una encuesta nacional (1). Al proyectar esta encuesta se consider$ que la
pregunta sobre minusvalias del censo de poblacién de 1976 habia resultado en la
obtencién de datos parcialmente incorrectos porque la pregunta habia tenido
distintos significados para las distintas personas. Ademis, las encuestas anteriores
realizadas por la Oficina de Estadistica de Australia no se habian concentrado
claramente en los discapacitados en el sentido dado a la expresién por la CIDDM. En
consecuencia, en la nueva encuesta se aplicé una metodologia con la que se intentaba
basar las definiciones de la encuesta y los disefios del cuestionario y de la
codificacién para su puesta en practica, en los conceptos y definiciones de la
CIDDM. ) ‘

No resulta sorprendente que no fuera posible alcanzar totalmente este
objetivo. Sigue habiendo cierta falta de concordancia entre los conceptos de
deficiencia, discapacidad y minusvalia de la CIDDM y los usados en la encuesta. No
obstante, el examen de las definiciones expuestas en el informe sobre Australia
resulta instructivo porque muestra una vez mads que al planificar una encuesta
conviene aclarar con precisién las definiciones de conceptos, asi como las
definiciones de las operaciones. En la encuesta se define al impedido o
discapacitado como la persona que durante por lo menos seis meses ha tenido una o
mas de las discapacidades o deficiencias que figuran en una lista dada. En forma
similar, una condicién discapacitante es una condicién que causa una o mas de las
deficiencias y discapacidades de la lista. La lista, que se reproduce en el cuadro
5, tiene cierto valor por propio derecho como indicacién de los conceptos de la
deficiencia y discapacidad que podrian ser objeto principal de una encuesta por
hogares.

Cuadro 5. i ici i i i i i

Deficiencias y discapacidades

Pérdida de visién (incluso si se usan anteojos o lentes de contacto);
Pérdida de audicién;

Dificultades en el habla en la lengua madre;

Desmayos, ataques o pérdidas de conocimiento;

Lentitud de aprendizaje o de comprensién;

Uso incompleto de brazos y dedos;

Uso incompleto de piernas y pies;

Tratamiento prolongado por condicién nerviosa o emocional;
Restricecién en la actividad fisica o en la realizacién de trabajo fisico;
Desfiguramiento o deformidad;

Necesidad de ayuda o supervisioén por discapacidad mental;

Tratamiento o medicacién prolongados (a pesar de lo cual la persona sigue
restringida de algin modo por la condicién que se trata).

Fuente: Oficina de Estadistica de Australia. Survey of Handicapped Persons
1981 (Canberra, 1982).
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Una de las aplicaciones originalmente previstas para la CIDDM era la
facilitacién de la reunién de datos en los sistemas de atenciédn sanitaria después de
entrevistar y examinar detalladamente a cada paciente. Las aplicaciones técnicas
como la referida se han discutido en una serie de reuniones organizadas por la
Organizacién Mundial de la Salud y la Comisién Econémica para Europa. Las realidades
de la encuesta por hogares no permiten nada que se aproxime siquiera a un enfoque
tan detallado. A pesar de ello, la organizacién conceptual de la CIDDM, debido a su
descripcién de los diferentes plands de experiencia importantes asociados con
enfermedades o traumatismos crénicos, constituye una representacién mas adecuada de
la experiencia de incapacidad que la mayor parte de las otras que existen:
actualmente. En la medida en que sus definiciones pueden llevarse a la préictica en
los instrumentos de las encuestas que puedan ser usados por un equipo de encuestas
disponible, el disefio conceptual de la CIDDM parece ser un progreso para facilitar
la realizacién en el futuro de encuestas por hogares en todos los paises.

Como lo reconocerén todos aquellos lectores que tengan experiencia en las
encuestas por hogares, es sumamente importante la estipulacién de que las
definiciones puedan usarse en instrumentos de encuestas utilizables, es decir, que
el equipo de encuestas pueda, en la préictica, emplearlas sin problemas con los
encuestados que son objeto del estudio. Es por esta razén que también resulta
importante la experiencia del equipo de encuestas sobre el terreno y que el capitulo
y el anexo I del presente informe discuten en cierta medida las lecciones que hemos
aprendido sobre como hacer operacionales los conceptos de la discapacidad en
encuestas, para que constituyan instrumentos précticos de medicién.

Una caracteristica importante de la discapacidad que hace dificil dar una
respuesta categdrica a las preguntas sobre cual es el nimero de impedidos es su
- naturaleza de fenémeno que puede categorizarse en diversos grados. Una persona
discapacitada es siempre, en cierto sentido, mds o menos discapacitada que otra. Es
casi seguro que las encuestas por hogares que no hagan frente a este problema
proporcionen informacién inadecuada, ya que las personas gravemente discapacitadas
probablemente tengan distintas necesidades que las que s6lo tienen una ligera
discapacitacién.

Ultimamente, las encuestas ad hoc sobre impedidos, por lo tanto, tratan de
establecer definiciones operacionales de los grados de discapacidad. Un ejemplo
sencillo lo ofrece el estudio sobre minusvilidos efectuado en Australia en 1981. En

primer lugar, los minusvalidos se definen como un subgrupo de impedidos, del
siguiente modo:

Una persona minusvdlida es la persona discapacitada de 5 o méas afios de edad
que ademis estid limitada en cierto grado en su capacidad para desempefiar

ciertas actividades o tareas en relacién con uno o més de los siguientes cinco
sectores:

a) Cuidado personal;
b) Movilidad;

c) Comunicacién;

d) Escolaridad;

e) Empleo.
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Todas las personas discapacitadas de menos de 5 afios se consideran
minusvélidas (1).

Luego, se definen tres niveles de minusvalia para el cuidado personal, la
movilidad y la comunicacién del siguiente modo:

a) Minusvalia grave. La persona requiere ayuda personal o supervisiébn, o no
es capaz de desempefiar una o mas de las actividades.

b) Minusvalia moderada. No regquiere ayuda personal o supervisién, pero la
ejecucién de una o mias de las actividades presenta dificultades.

c) Minusvalia ligera. No requiere ayuda personal o supervisién; no hay
dificultades para realizar ninguna de las actividades, pero utiliza ayuda.

S8i puede llevarse a la préctica, este tipo de clasificacién del grado de
discapacidad o minusvalia aumenta considerablemente el valor de los datos de la
encuesta sobre discapacidad, en especial si puede establecerse una correspondencia
entre los impedidos de las categorias clasificadas como discapacidades o minusvalias
mads graves y grupos prioritarios con necesidades especiales.

Un buen ejemplo de grupo prioritario de esta indole, es el que pretendia
identificar en la encuesta del Reino Unido, los impedidos que se creia que
constituirian probablemente el grupo al que se destinaba el "subsidio por
asistencia™ que se proyectaba pagar en la oportunidad en que se realizé la encuesta.
Se le describia como un grupo que requeria  considerable atencién o supervisién de
terceras personas para atender sus necesidades bésicas. La encuesta los describia
como personas “muy gravemente minusvélidas (necesitan atencién especial)", y se
consideraba que el encuestado necesitaba cuidado especial "si su condicién es tal
que depende de otra persona para realizar de las actividades cotidianas que suceden
mads de una vez por dia".

Con el fin de identificar a este grupo especial, el personal de
investigaciones de la encuesta estudié a fondo todos los cuestionarios. Los
cuestionarios se dividieron luego en tres categorias, sobre la base de los criterios
establecidos por el Departamento de Salud Publica y Seguridad Social. Las personas
ubicadas en las categorias inferiores de la escala de minusvalias se clasificaron
segun el valor total del indice de atencién de la propia persona incluido en el
formulario de la encuesta. Los detalles completos del método seguido para asignar
los impedidos al grupo especial o a otras categorias de minusvadlidos se describen en
un apéndice del informe sobre la encuesta que comprende mds de ocho péginas
impresas. Sin embargo, los proyectistas de encuestas de los paises en desarrollo con
casi total seguridad desearin evitar las complejidades del sistema inglés de
clasificacién de las minusvalias. Una manera de hacerlo seria limitar el an&lisis de
grado de discapacidad a las tres categorias de la encuesta australiana para cada
dimensién particular o tipo particular de discapacidad o minusvalia. Otra
estrategia, utilizada en la encuesta de la India, es la de trazar una clara linea
divisoria entre los que deben contarse comc impedidos y los que no. De este modo, en
el caso en que se determina la discapacidad visual, "se consideraba que una persona
estaba discapacitada visualmente si carecia de percepcién luminosa en ambos ojos
simulténeamente o, si la tenia, si no podia contar correctamente los dedos de una
mano (con anteojos, si los usaba) desde una distancia de 3 metros a plena luz del
dia".

- 38 -



H. Temas relativos a la discapacidad en las encuestas continuas

La salud es un tema que evidentemente debe incluirse en las encuestas
continuas. En la encuesta general por hogares del Reino Unido, una de las cuatro
partes de la experiencia sanitaria que siempre se incluye es la de la enfermedad,
que se divide en croénica y aguda, lo que se determina mediante dos preguntas
separadas. La pregunta sobre enfermedades crénicas de la encuesta de 1971 era la
siguiente:

¢Padece Vd. de una enfermedad, una discapacidad o un achaque de larga data
que limita sus actividades en comparacién con la mayor parte de las personas
que tienen su misma edad?

La pregunta no especificaba con precisién el significado de discapacidad. Sin
embargo, lo que la pregunta pretendia determinar era la proporcién de personas de la
muestra que, en el momento de la entrevista, consideraba que un problema de salud
limitaba de algin modo sus actividades, segun el concepto de discapacidad de la
CIDDM. Debe sefalarse, sin embargo, que se preguntaba a los encuestados si "padecia"
de una enfermedad o una discapacidad como las descritas, pero que algunas personas
no creen que "padecen de", sino mis bien que hacen frente a esas condiciones. No
caben dudas de que la redaccién de la pregunta afecta la tasa de respuestas.

En el General Household Survey, Introductory Report (20), se sugieren algunas

valiosas consideraciones adicionales:

...las diferencias de actitud, juicio e inteligencia pueden afectar la
respuesta a esta pregunta. Por ejemplo, algunas personas pueden adaptarse tan
bien a una discapacidad y a un modo de vida nuevo y tolerable, que dejan de
considerarla una limitacién, mientras que otras jamas podran hacer este
ajuste. En segundo lugar, algunas personas estan menos dispuestas que otras a
asumir el papel de enfermas (o0 no ser capaces). También en este caso, la
disponibilidad de servicios puede contribuir a despertar la conciencia de 1la
discapacidad, y la disponibilidad de servicios no estd uniformemente
distribuida. Por ultimo, la medida de la discapacidad est& vinculada muy de
cerca con las expectativas sobre lo que constituye la vida plena y, en tal
condicién, puede variar con la variacién de las condiciones sociales.

Lo que se trata de decir es que la discapacidad no es "un hecho puro", es decir, no
esti libre de valoracién. Lo que se considera discapacidad en el Reino Unido quizés
no lo sea en un pais en desarrollo, porque existen cuestiones de politica que rodean
a los conceptos gue se presentan. En consecuencia, el modo en que los conceptos de
discapacidad y las cuestiones conexas se lleven a las operaciones de la encuesta
influirdn en considerable medida sobre la magnitud y la importancia de los
resultados obtenidos.

En el informe titulado General Househeold Suxvey, Introductory Report, se
intenta comparar los datos de la encuesta general por hogares efectuada en 1971
sobre las enfermedades crénicas, con los datos de la encuesta de 1968-1969 realizada
en el Reino Unido, y con los datos del estudio por entrevistas sobre la salud,
realizado en los Estados Unidos en 1970. Se informa que la encuesta del Reino Unido
encontrd que habia 8% de personas de 16 afios y mas con deficiencias (de acuerdo con
la definicién de la encuesta estadounidense) y hasta 20% de personas de 15 afios de
edad en la Encuesta General por Hogares del Reino Unido. La posible causa de esta
discrepancia se atribuye a la forma en que estd redactada la principal pregunta
sobre "discapacidad" de la encuesta de 1971. Parece que algunos encuestados
contestaban a la pregunta de ";Padece Vd. de una enfermedad, una discapacidad o un
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achaque de larga data que limita sus actividades en comparacién con la mayor parte
de las personas que tienen su misma edad?" antes de que el entrevistador hubiera
tenido ocasiétn de terminar de hacerla. En consecuencia, se realizé un pequefio
estudio en que la pregunta se dividi6 del siguiente modo: .

n:Padece Vd. de una enfermedad, discapacidad o achaque de larga data?"

Si la respuesta es afirmativa, "¢Limita ésta sus actividades en comparacién
con las de la mayor parte de las personas de su misma edad?"

El efecto de dividir la pregunta fue reducir sustancialmente la proporcién general
de personas con enfermedades crénicas de acuerdo con la definicién de la Encuesta
General por Hogares. Las tasas correspondientes a 1972 se aproximan muy de cerca a
las encontradas en el estudio de los Estados Unidos, salvo entre las personas de
edad, para las que las tasas de la encuesta general por hogares son notablemente
inferiores. Esta reduccidén de las tasas puede explicarse por la importancia que se
da ahora a la frase "en comparacién con otras personas de su misma edad". Parece que
las personas entradas en afnos consideran comunes entre las personas de su propia
edad limitaciones bastante graves y, en consecuencia, contestan "no" a la segunda
parte de la pregunta, a pesar de padecer ellos mismos de limitaciones bastante
graves. Este instructivo ejemplo pone de relieve la importancia abrumadora que tiene
el cuidado de los detalles en la redaccién de la pregunta. Las preguntas deben poner
en prictica las definiciones conceptuales previstas e incluso cambios menores en la
redaccién pueden influir considerable sobre los resultados obtenidos.
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Iv. SERIES Y CLASIFICACIONES ILUSTRATIVAS

En este capitulo se dan ejemplos de variables y clasificaciones en encuestas
por hogares realizadas en unos pocos paises desarrollados y en desarrollo que
abarcan diversos aspectos de la discapacidad. Se describen en detalle trabajos
realizados en la India y en Nepal, ya que las encuestas pueden servir para ilustrar
la mayor parte de los puntos practicos necesarios.

Como se discutiera en el capitulo anterior, la falta de datos en series
cronolégicas sobre la discapacidad se debe en parte a la dificultad de obtener
informacién mediante la ayuda de entrevistadores especializados. S6élo se producen
series exactas si se usan exactamente las mismas preguntas dentro del mismo marco de
entrevistas al procurar las respuestas. Ademds, puesto que las encuestas ad hoc, en
contraposicién a los censos, se proyectan por lo general para obtener informacién
sobre determinadas cuestiones corrientes, pocas veces sucede que las encuestas sobre
un tema en particular reproduzcan el marco y las cuestiones utilizadas
anteriormente.

Una serie de encuestas sobre la incapacidad en que se traté de reunir las
condiciones necesarias para obtener series cronolégicas de datos exactas se realizé
en la India, a cargo de la Organizacién Nacional de Encuestas por Muestreo; incluso
en estos casos, se han expresado reservas sobre la comparabilidad de los resultados
{5, pdg. 2 y apéndice I). La posibilidad de construir verdaderas series cronolégicas
sobre ciertos aspectos de la discapacidad para poder medir exactamente los cambios
es evidentemente una cuestién importante de los estudios e investigaciones que se
realicen en el futuro, ahora que se dispone de un conjunto estable de definiciones
que ha hecho la empresa mis viable.

Las encuestas por hogares sobre la discapacidad que se han realizado en los
paises desarrollados en los ultimos 20 afios han producido una enorme coleccién de
estadisticas relacionadas con estos paises. Por ejemplo, el contenido de las cuadros
de estadisticas relacionadas con la Encuesta de las personas con minusvalias y
deficiencias realizadas en el Reino Unido se resumen en el cuadro A-1 del anexo I
infra. En total se produjeron 360 cuadros sobre las caracteristicas personales, las
deficiencias y las minusvalias, las actividades laborales y de esparcimiento, las
calificaciones y la vivienda de los discapacitados de 16 afios de edad o mis que
viven en casas particulares en el Reino Unido. Adem&s, los cuadros permiten examinar
las disposiciones adoptadas en beneficio de los impedidos por los servicios de
sanidad y bienestar social de las autoridades locales.

Algunas de las preguntas detalladas que se utilizaron en esta encuesta no
pueden generalizarse con facilidad a otros paises desarrollados o en desarrollo,
porque exigen que los entrevistadores y codificadores tengan conocimientos y
capacitacién especializados, que se disponga de gran capacidad para la elaboracién
electrénica de datos y que los entrevistados tengan conocimientos suficientes. Por
ejemplo, los entrevistadores de la encuesta del Reino Unido pidieron a los
encuestados que suministraran el diagnéstico médico de la condicién que era causa
principal de su discapacidad, a fin de poder clasificar m&s adelante los
diagnésticos en grandes grupos de la Clasificacién Internacional de Enfermedades. En
un pais desarrollado y una encuesta de escala relativamente reducida como ésta,
limitada a personas adultas de la comunidad gue padecen principalmente de
discapacidades fisicas, es viable obtener diagnésticos exactos de las enfermedades
incapacitantes mas comunes basados en la comunicacién de la propia persona
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discapacitada (40). En los casos en que los encuestadores pueden recurrir a un
s6lido asesoramiento médico y la encuesta se limita cuidadosamente a unas pocas
deficiencias causantes de discapacidad bien entendidas puede adoptarse un punto de
vista similar: ‘

Es ... plausible postular que, por lo menos en los casos de discapacidades
graves, los resultados del método de encuestas por muestreo pueden
compadecerse en general con los que se hubieran obtenido de haberse realizado
el ensayo clinico con el auxilio de expertos en medicina. (5, pég. 12).

Sin embargo, si se desea extender los alcances de la encuesta a deficiencias cuyo
origen es menos fAcilmente comprensible para los legos, la informacién requerida no
puede adquirirse facilmente con exactitud.

En el cuadro 6 infra se dan ejemplos de temas tratados en encuestas por

hogares que comprenden la discapacidad que se han tomado de encuestas realizadas en
el Canadi, el Libano y Zimbabwe. ‘
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Cuadro 6. Temas ilustrativos tomados de algunas encuestas nacionales sobre la discapacidad

Canada Libano : s Zimbabwe
Presencia de deficiencias Naturaleza y grado de la x ‘ Co X
incapacidad ?
Presencia de discapacidades Dependencia y grado de , Edad al comenzar la’
‘ dependencia en las : discapacidad
actividades diarias Mov;lidad :
{(adultos) L

Condiciones que limitan la
participacién en las
actividades normales
(nifios)
Causas de la deficiencia x x - x
Cambios sociales y :
caracteristicas ambientales
Sexo, edad x
Estado civil %
Caracteristicas famillares x
del hogar, o si vive en
instituciones
Educacién y capacitacién
Empleo
Ingreso y consumo
Otras caracteristicas
sanitarias y
nutricionales
Distribucién geografica
Vivienda y medio ambiente
Ocio y cultura
Partic1pac16n social
Otros . Hermanos fallecidos, orden de
nacimiento
Caracteristicas sociales y
econémicas del padre y la
madre y grado de relac16n
sanguinea

L

L]

L
]

b

Distribucién y uso de - . Uso y necesidad de ayudas y
servicios y apoyo prétesis
: Acceso a transportes : Capacitacién y rehabilitacién Tipo de tratamiento
Asistencia en materia de : (profesional,

ingresos y gastos tradicional)
extraordinarios .

Fuentes: i i (Statistics Canada, Ottawa, 1986).
Cuestionario de la Encuesta sobre los Mlnusvélldos en el Libano, 1980 1981 (Libano, Oflcina de Desarrollo Social),
traducido del Arabe en La abo 41 a mpedidos 0 303, Serie Y, No. 2
(publicacibn de las Naciones Unldas, No. de venta S.86. XVII 17), pags. 130 a 142 Inﬁgxmg_dg_la_gngnes;a_nagignal
sobre los impedidos de Zimbabwe, 1981 (Departamento de Bienestar Social, Harar, n.d.).
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En los paises en desarrollo las principales limitaciones de las encuestas
sobre discapacidad se han debido siempre a los conocimientos técnicos y la
financiacién. Es por ello que los objetivos de la encuesta en los paises en
desarrollo deberian relacionarse siempre de cerca con. las prioridades del pais, y
las estadisticas elaborarse de modo de facilitar el disefio y la ejecucién de los
programas en forma econdémicamente eficiente., Las relaciones entre los servicios de
prevencién, rehabilitacién y atencién de la salud, por una parte, y los servicios de
vivienda, saneamiento y educacién, por la otra, deben ser expuestas por las
estadisticas, para poder analizar la relacién entre costos y eficacia (19). Al mismo
tiempo, resulta esencial limitar los alcances de toda encuesta a temas que puedan
comprenderse en forma realistica con los recursos de que se disponga.

B. Encuesta nacional por muestreo en la India

Esta encuesta ha sido mencionada varias veces en las secciones anteriores,
pero conviene ahora describir sus alcances. En 1981, durante el Afio Internacional de
‘los Impedidos, el Ministerio de Bienestar Social de la India pidié la realizacién de
una encuesta nacional por muestreo sobre los impedidos para llenar lagunas
considerables que afectaban la base de informacién sobre la discapacidad. Un grupo
de trabajo compuesto de expertos decidié que la mas conveniente seria limitar los
alcances de la encuesta a la discapacidad visual, la discapacidad en las
comunicaciones y la discapacidad en la locomocién. Se decidié también reunir
informacién sobre los problemas de conducta y los hitos en el desarrcllo de todos
los nifios comprendidos entre las edades de S5 y 14 afos, 1ndepend1entemente de que
estuvieran o no fisicamente discapacitados, para poder examinar la extensién y la
frecuencia de los retrasos en el desarrollo mental. Luego, para poner los datos en
un contexto adecuado, se anotaron datos demogrificos basicos sobre el sexo, la edad
y el lugar de residencia, junto con datos relacionados con otras caracteristicas,
segan fuera la discapacidad particular estudiada. Los alcances de la encuesta se
limitaron principalmente en dos sentidos: en primer lugar, se limité a la
informacién que los encargados de la politica consideraban esencial para llenar
lagunas graves en los datos sobre la discapacidad de la base de informacién; en
segundo lugar, se limité a la informacién que los trabajadores de encuestas .
experimentados consideraban viable. Incluso este alcance limitado produjo un.informe
con mas de 100 cuadros que, junto con unas 60 pdginas de explicacién, discusién y
comentarios, proporcionan datos que dan una imagen nacional fidedigna y detallada de
la frecuencia y la incidencia de las discapacidades particulares estudiadas.

Las caracteristicas examinadas en la préactica pueden determinarse mejor
examinando las listas de preguntas entregadas al personal sobre el terreno. Mas de
la mitad del documento est& constituido por las listas del listado de hogares y los
registros sobre la formacién de grupos familiares. Los datos obtenidos se.relacionan
con los de la encuesta de las personas discapacitadas propiamente dichas mediante
variables que proporcionan detalles de instituciones especializadas dedicadas
exclusivamente a los discapacitados y mediante otras variables que identifican a los
impedidos en las categorias visuales, de comunicaciones y locomotoras dentro de los
hogares. En la misma encuesta sobre los discapacitados se relnen datos familiares,
demogréficos y datos sobre la discapacidad en detalle considerable. No resulta facil
resumir en forma concisa las caracteristicas, pero en el cuadro 7 se enumeran las
variables de columna que proporcionan datos demogr&ficos y datos resumidos sobre la
discapacidad relacionados con cada una de las personas de cada hogar. En el p1e del
cuadro se describe también el cédigo empleado en ciertas columnas.
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Cuadro 7. Encuesta sobre la discapacidad: caracteristicas
estudiadas en los hogares, India

Caracteristicas de la persona discapacitada

1. Nﬁmefo de serie
2. Nombre
3. Relacién con el jefe de familia
4. Sexo
5. Edad en el nltimo cumpleafios
6. Estado civil
7. Condicién usual de actividad (trabajo)
8. Discapacidad wvisual
9. Discapacidad de comunicacién (5 afos y méas)
10. Discapacidad locomotriz
11. Por lo menos una de las discapacidades de los renglones 8 a 10.
12. Diga si los padres del discapacitado tiénen antepasados comunes
13. Tipo de relacién sanguinea
14. Grado de la discapacidad fisica
Cédigos
13 La madre del miembro de la familia es prima hermana del padre del miembro
La madre del miembro de la familia es hija de la hermana del padre del miembro
Otra relaciédn sanguinea
14. Total

Puede desempefiar actividades solamente con medios o dispositivos auxiliares o
ayuda de terceros

Puede desempefiar actividades sin medios o dispositivos auxiliares o ayuda de
terceros

Fuente: India, Report on Survey of Disabled Persons (National Sample Survey
Organization), Nueva Delhi, 1983.
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En el cuadro 8 infra se enumeran las variables y los cédigos de discapacidades
para cada una de las personas con discapacidad visual. En el formulario usado, se
procura la obtencién de datos relacionados con caracteristicas adicionales que se
utilizan como referencias reciprocas tanto con los datos del hogar mostrados en el
cuadro 8 como con los datos de los listados de hogares.

Cuadro 8. Encuesta sobre la discapacidad: caracteristica de la
discapacidad visual correspondiente a cada una de

las personas discapacitadas, India a/

Caracteristicas de la persona discapacitada

16.

10.

11.

12.

13.

14,

15.
16.
17.
18.
19.
20.

21.

22.

Causa

Tiene o no percepcién luminosa (si, no)

Tiene percepcién luminosa pero, con ambos ojos abiertos no puede contar
dedos a una distancia de 3 metros (10 pies) a plena luz de dia (con
anteojos, sin anteojos)

Usa normalmente anteojos (si, no)

Tiene discapacidad visual desde el nacimiento (si, no)

Si a 13 corresponde cédigo 2, :desde cuéndo (afios) tiene dificultad en
desplazarse?

¢Ha estado discapacitado visualmente durante el Ultimo afio? (si, no)
Causa probable de la discapacidad viéual, si se conoce

Si a 16 corresponde cbébdigo 1, tipo de enfermedad de los ojos, si se sabe
¢Puede leer el alfabeto Braille? (si, no)

¢Ha hecho tratamiento? (si, no)

Si a 19 corresponde cédigo 2, razones por la falta de tratamiento

Si a 10 corresponde cédigo 1, tiempo transcurrido antes del tratamiento
después de comenzadas las dificultades de locomociédn (meses)

Tipo de tratamiento iniciado

de la discapacidad visual

Enfermedad de los ojos

Irritacién de los ojos durante el primer mes de vida
Irritacién de los ojos después del primer mes
Diarrea grave antes de cumplir 6 afos

Viruela

Traumatismo

Edad '

Otras causas.
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Cuadro 8. {(Continuacién)

Caracteristicas de la persona discapacitada

17. Tipo de enfermedad ocular
Cataratas, glaucoma, opacidad de la cébrnea, infeccién del ojo (interna),
hemorragia del ojo (interna), anteojos demasiado fuertes, otras
enfermedades, causas desconocidas.

20. Razones por la falta de tratamiento
No se sabia dénde poder iniciar el tratamiento
Se sabia dénde iniciar el tratamiento pero éste era costoso
No se creyé que el tratamiento fuera necesario para la independencia
econémica, la independencia personal, otras causas (especifique).

22. Anteojos solamente, medicina solamente, operacién quiriirgica, otros.

a/ Extracto del Report on Survey of Disabled Persons (National Sample Survey
Organization), Nueva Delhi, 1983.

En relacién con el Afo Internacional de los Impedidos se emprendieron o
planificaron numerosos proyectos sobre la discapacidad. Muchos de estos proyectos se
enumeran en el "Boletin sobre los Impedidos", de 1982, publicado por las Naciones
Unidas. Esta publicacién, aunque se concentra principalmente en la labor realizada
en Africa, menciona iniciativas tomadas en otras partes. Por ejemplo, la versién
inglesa del manual de la Organizacién Mundial de la Salud sobre la capacitacién
comunitaria de los impedidos, titulada Iraining Disabled Persons in the Community
(47), se esta ensayando sobre el terreno en por lo menos 10 paises, y se estéd
preparando una versién en francés. En el cuadro 9 se enumeran algunos de los otros
estudios y encuestas similares realizados en Africa, muchos de ellos en relacién con
el Afo Internacional de los Impedidos. Gran parte de esos estudios contaron con la
asistencia de organizaciones de las Naciones Unidas.
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Cuadro 9.

Censos y encuestas demograficas realizados

en Africa que han reunido datos sobre la discapacidad,

1974-1985
Pais Censo o encuesta
Benin Censo de 1983-1984 &/
Botswana Encuesta de 1983
Cabo Verde R/ Censo de 1980
Camerin Encuesta de 1985
Comoras 2/ Censo de 1980
Egipto b/ Censo de 1976 y encuesta por entrevistas
sanitarias de 1979-1981
Etiopia b/ Encuesta sobre nifios impedidos de 1979-1981
Jamahiriya Arabe Libia Censo de 1984
Kenya b/ Encuesta Nacional sobre Impedidos de 1981
Madagascar Censo de 1974-1975
Malawi Encuesta de 1983
Mali b/ Censo de 1976
Republica Centroafricana b/ Censo de 1975
Seychelles Encuesta sobre nifios de 1979
Sudéan Censo de 1983
Swazilandia &/ Encuesta sobre minusvédlidos de 1983
Togo Censo de 1981
Tanez B/ Censos de 1975 y 1984
Zaire Censo de 1984
Zambia Censo de 1980, encuesta sobre nifios de 1982
Zimbabwe &/ Encuesta nacional sobre impedidos de 1981
Fuente: Oficina de Estadistica de la Secretaria de las Naciones Unidas, Base

de Datos de Estadisticas sobre Discapacidad

a/

b/

Comprende a los impedidos que no estén econémicamente activos

Los resultados se incluyen en la Base de Datos de Estadisticas sobre
Discapacidad de las Naciones Unidas

En Nepal, para observar el Afio Internacional de los Impedidos, se emprendié en
1980 una encuesta de impedidos en cooperacién con el Fondo de las Naciones Unidas

para la Infancia (UNICEF) y la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)

(13) . Las

discapacidades fisicas investigadas fueron discapacidades visuales, auditivas, de

las extremidades, la cabeza, el cuello y la columna vertebral. Se estudié también el

retraso mental, clasificado como grave, moderado y en el limite.

El informe adopta la siguiente clasificacién de discapacidades en la

presentacién de datos:

Yisuales . Ciego
. Discapacidad visual
. Ciego de un ojo

. Discapacidad visual en un ojo

B WN =
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Auditivas : : 1. Sordo
. Discapacidad auditiva.
Sordomudo

W N

Tullido de ambos brazos
Tullido del brazo izquierdo
Tullido del brazo derecho
Amputado de ambos brazos
Amputado de brazo izquierdo
Amputado de brazo derecho
Defecto en los dedos

Sois W R
.

. Amputado de ambas piernas
Bmputado de pierna izquierda
Amputado de pierna derecha
Tullido de ambas piernas
Tullido de pierna derecha
Tullido de pierna izquierda

AU HWN

Cabeza, cuello, columna Cabeza, cuello y columna

Retardo mental 1. Grave
2. Moderado
3. En el limite

Las discapacidades se definen, a los fines de la encuesta, en términos més :
bien generales. Cabe mencionar, sin embargo, la siguiente definicién y gradacién del
retardo mental dada en el informe:

a) . Grave. Se considera que una persona tiene retardo mental grave cuando, a
pesar de encontrarse en buenas condiciones fisicas, es incapaz de realizar
actividades diarias normales de cuidado personal correspondientes a su edad;

b) Moderada. Se considera que una persona tiene retardo mental moderado
cuando, encontraindose en buenas condiciones fisicas y siendo capaz de atender a sus
necesidades, no puede leer o escribir textos comunes o ajustarse a una situacién que
necesita capacidades ordinarias propias de su edad; ’

c). En el limite. Se considera que una persona tiene retardo mental en el
limite cuando, encontrdndose en buenas ondiciones fisicas y siendo capaz de atender
a sus propias necesidades y de leer y escribir textos orxdinarios, no puede hacer ‘
frente a una situacién que necesite una inteligencia o una capacidad moderadas. (La
categorizacién de lo que constituye retardo mental en el limite y moderado, de
acuerdo con la definicién, ofrece una buena base al investigador).

Las personas con discapacidades se identificaron por sexo, edad, regién de
residencia, tipo o lugar de la d13capac1dad, causa de la discapacidad, trabajo
realizado y dimensién de la familia. Del examen de los cuadros que figuran en el
informe de la encuesta resulta evidente que los estudios comprendieron muchos de los
temas enumerados en el cuadro 1. En el cuadro 10 infra, se enumeran las variables
escogidas para su examen, seguin se desprende de los cuadros de datos comunicados.
Una caracteristica particularmente interesante de la encuesta de Nepal es que se
procuré obtener la opinién de los "panchas" (lideres locales) y trabajadores
sociales sobre la relacién de las personas discapacitadas con sus familias y la
sociedad y sobre la necesidad de programas de rehabilitacién. Se considera que el
principal valor de la encuesta radica en que se sefialan los sectores en que los
programas de prevencién y rehabilitacién tendrian méximo efecto. Esta encuesta ha
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sido documentada en considerable detalle y el informe final es, por lo tanto, de
considerable valor para los paises que emprendan encuestas similares en el futuro.

Cuadro 10. Temas y caracteristicas estudiados en 1a encuesta sobre

los 1mped1dos realizada en Nepal

Temas y caracteristicas

variables de antecedentes

Sexo, edad, regién, dimensién de la familia

variables de la di idad

Tipo de discapacidad o deficiencia:

© Visual

Auditiva

Extremidades superiores
Extremidades inferiores
Cabeza

Cuello y columna vertebral
Retardo mental

Defectos congénitos
Defectos adquiridos
Accidentes

Empleo de la persona discapacitada‘

Actitudes de los lideres y trabajadores sociales hacia las personas
discapacitadas: '

Carga constituida para la familia 'y la socledad '
Conveniencia de la rehabilitacién :
Voluntad de contribuir al programa de rehabilitacién
Personas con las que debe comunicarse para lanzar los programas de
rehabilitacién

Fuente: Nepal, Report on the Sample Survey of Disabled Persons in Nepal
(1980) . ’ ‘ o R ‘
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Parte del manual de la OMS titulado Iraining Disabled Persons in the Community
("La capacitacién de los impedidos en la comunidad") (47) incluye una guia para
supervisores locales que consiste en una descripcién directa del modo de localizar e
identificar a los impedidos que necesitan capacitacién y de cémo evaluar el progreso
que realicen. Se sugieren también, a modo de pruebas sencillas, preguntas para la.
encuesta que sb6lo requieren que se responda si o no. Las pruebas se explican
claramente. Por ejemplo, la prueba de discapacidad visual utilizada en la encuesta-
de la India (tema 11 del cuadro 8 supra) se describe en cuatro pasos, acompafiados
por ilustraciones, del siguiente modo:

1. Parese a una distancia de 3 metros frente a la persona. Levante tres
dedos de una de sus manos;

2. Digale a la persona que muestre la misma cantidad de dedos que Vd. ha
levantado;

3. Si la persona muestra tres dedos, no tiene dificultades visuales.

En algunos casos, durante el uso experimental del manual, se incorporaron a un
cuestionario oficial las preguntas y pruebas sugeridas. En un ejemplo, producido por
el Instituto de Investigacién y Desarrollo Sanitarios del Departamento de Salud
Pdiblica de Jakarta, Indonesia, se incorporan listas detalladas de verificacién
sumamente completas. El planteo conceptual en que se basa el cuestionario es similar
al del proyecto de 1975 de la CIDDM. En este planteo, las limitaciones funcionales
se diferencian consideréndolas intermediarias entre las deficiencias y las
discapacidades.

En el cuestionario de la encuesta de Indonesia, las preguntas se explican de
diversas maneras para aclararlas en beneficio del entrevistador. Por ejemplo, la
primera "deficiencia crénica™ sobre la que se pregunta es la tos. En los
“"comentarios sobre las preguntas" se describe a una persona con tos como a "quien
tose todos los dias o casi todos los dias, con o sin expectoracién, debido a
bronquitis crénica, asma, enfisema, tuberculosis u otra enfermedad pulmonar". La
primera pregunta sobre "deficiencias de la salud mental" se refiere a “"retraccién,
aislamiento, falta de comunicacién y/o rechazo del contacto social; dificultad en
alternar con otras personas; deseo de sentarse aislado de los demés; tiene Vd. que
hacer un esfuerzo para que se ocupen de actividades normales". El comentario sobre
esta pregunta es que "tiene por fin determinar los casos de esquizofrenia simple que
no presentan sintomas positivos de desvario. Se incluye en estos casos a las
personas con pérdida gradual de su interés social, desempefio escolar ¢ higiene
personal, apéticas, retraidas en su proplo mundo interior, preocupadas de si mismas
'y no productivas".

La encuesta indonesia fue una encuesta ambiciosa para cuya administracién fue
preciso capacitar personas en cuestiones de salud. Resulta claro que una encuesta
que requiere esta cantidad y este nivel de detalle probablemente sea mucho m&s
viable en pequefia escala que a nivel nacional. Sin embargo, el manual de la OMS
proporciona material sencillo que puede adaptarse facilmente a una gran variedad de
condiciones locales o nacionales.
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El Estudio Mundial sobre la Fecundidad ha proporcionado directrices
ampliamente usadas en la labor de encuestas por hogares en todas las etapas, desde
la planificacién hasta la desagregacién y clasificacién referenciada de los datos
reunidos (8). Como se observa en dicho documento, las series bésicas que se.
compilar&n a partir de una encuesta consistirén en una seleccién de tasas, valores
medios y distribuciones de frecuencia correspondientes a variables dependientes de
los principales subgrupos demograficos. En otras palabras, en una encuesta basica
sobre los impedidos, las variables enumeradas en el cuadro 1 bajo deficiencias,
discapacidades y minusvalias se clasificardn de acuerdo con el sexo, la edad y el
lugar de residencia. ' : : ‘

Expuestas de este modo, las categorizaciones y categorizaciones referenciadas
que se necesitan parecen sencillas. Sin embargo, las encuestas sobre los impedidos
presentan problemas peculiares de desagregacién y clasificacién con referencias
reciprocas. En el Bulletin publicado por el UNICEF (38) se ofrece un ejemplo que
ilustra estos problemas. Para este ejemplo se toma como punto de partida una
encuesta (o parte de una encuesta) que comprende 2.000 hogares. En una encuesta de
este tipo, con una dimensién familiar promedio de, digamos, 5,5, se incluyen 11.000
personas. Como maximo puede esperarse que aproximadamente 10% de estas personas
tengan una discapacidad o deficiencia, es decir, aproximadamente 1.100 personas como
méximo. Sin embargo, sb6lo puede esperarse que una encuesta tipica por hogares
incluya a algunas de esas personas. El recuento parcial de deficiencias y
discapacidades ocurre por muchas razones. Por ejemplo, es dificil determinar la
discapacidad mental y es también probable pasar por alto algunos tipos de
discapacidad fisica o sensorial. La pérdida parcial de la audicién es
particularmente dificil de determinar en una encuesta general. En consecuencia, el
Bulletin sugiere que la muestra resultante efectiva de personas discapacitadas de
este ejemplo puede ser solamente de unos 350.

Si "N" es de s6lo 350, las posibilidades de desagregacién son limitadas, por
lo que es esencial evitar clasificaciones demasiado detalladas y eliminar las
innecesarias. El1 Bulletin ilustra problemas que plantean la desagregacién demasiado
detallada, sefialando que si una variable de discapacidad para la muestra efectiva de
350 se divide en 6 categorias y se clasifica por referencias reciprocas por sexo y
por edad, incluso si esta Gltima clasificacién es binaria (nifios/adultos, por
ejemplo), la dimensién promedio de la celda seria sélo de 15. Si se usaran seis
cohortes de edad, el tamafio medio de la celda se veria reducido a 5.

Se recomienda, por lo tanto, realizar una tarea de cardcter precautorio, que
consiste en preparar tabulaciones de ensayo del tipo propuesto para el Estudio
Mundial sobre la Fecundidad antes de realizar la encuesta sobre la discapacidad. Mas
adelante, si se calcula el numero de casos que se espera obtener por celda, podrén
evaluarse las posibilidades de desagregacién y examinar segun proceda lo que puede
esperarse de la encuesta.

F. Desagregacién vy categorizacién: ejemplos

Si bien las directrices sobre variables, desagregacién y tabulacién cruzada
del Estudio Mundial sobre la Fecundidad son también sumamente utiles para las
estadisticas de discapacidades, la discapacidad presenta sus propios problemas
particulares al clasificador: Quizéds la principal se deba a los numerosos aspectos
de la discapacidad que son cuestién tanto de grado como de tipo. La pérdida de la
visién o de la audicién, por ejemplo, es frecuentemente parcial, de manera que la
categorizacién binaria simple de la audicién termina simplemente dando una
descripcién inexacta y datos que no son fidedignos. Tanto en la teoria como en la
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practica, cuando se usa una divisién binaria para las variables de una encuesta
permanente, los resultados producidos son menos fiables que cuando se utiliza una
escala graduada (3). Lo que debe hacerse es fécil de decir pero bastante dificil de
llevar a la préctica. No deben usarse mds categorias de las que requiere la
finalidad de la encuesta, e incluso deben usarse menos. Por ejemplo, si se realiza
una encuesta para determinar cuantos pares de anteojos se requieren en una
comunidad, podréan probablemente definirse limites superiores e inferiores de
capacidad visual entre los cuales los anteojos son de utilidad y fuera de los cuales
carecen comparativamente de valor.

Los siguientes ejemplos de categorizaciones de variables de discapacidad
figuran en una encuesta realizada en la India: la discapacidad visual se gradaa
eficazmente del siguiente modo:

Puede contar dedos sin anteojos

Puede contar dedos con anteojos

No puede contar dedos, tiene percepcién luminosa
No puede contar dedos, no tiene percepciédn luminosa

La discapacidad auditiva se gradua:

No hay discapacidad
Discapacidad moderada
Discapacidad grave
Discapacidad aguda

No se indican pruebas para la discapacidad auditiva.

En la encuesta indonesia mis detallada, que estaba relacionada con un proyecto
de rehabilitacién a nivel de la comunidad de la OMS, se usé una divisién binaria
para clasificar las limitaciones sensoriales. Se pide a quienes administran la
encuesta que incluyan entre quienes experimentan dificultades de la audicién a las
"personas cuyo grado de sordera no les permita oir palabras susurradas a una
distancia de 2 metros". También se da la instruccidn de “abocinar la mano ante la
boca al hacer el ensayo”. En forma similar, se deben incluir entre aquellas personas
que experimentan dificultad en la visién a las "personas que no pueden ver ni
reconocer objetos del tamafio de una cabeza de fésforo o de un grano de arroz a una
distancia de 1 metro". No se incluyen a las “personas que tienen miopia,
hipermetropia o presbicia simples™. Las personas deber&n usar anteojos, si los
tienen.

El planteo descrito muestra cémo debe tratarse empiricamente en las encuestas
por hogares la desagregacién y categorizacién de las variables de discapacidad. Se
decide aquello que es viable a la luz del modo de realizacién de la encuesta y se
ajustan los objetivos de ésta segiin proceda. Parece improbable que dentro de una
encuesta por hogares pueda considerarse la posibilidad de usar, por ejemplo, la
CIDDM, salvo en una forma dristicamente simplificada para la categorizacién y
medicién de las deficiencias oculares o discapacidades visuales.

A pesar de ello, es facil ejemplificar lo que puede lograrse mediante una
categorizacién y desagregacién bien escogida. Las distribuciones del cuadro 11 se
han tomado de una relacién de los desérdenes auditivos en una muestra estratificada
de cuatro centros de la poblacién inglesa (2). Muestran las variaciones de las
deficiencias y discapacidades de la audicién por edad, sexo y grupo socioeconémico
de la muestra.
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Cuadro 11. Porcentajes de personas con diversas
discapacidades, por edad, sexo y grupo
socioeconémico, Reino Unido de Gran Bretarfia e
Irlanda del Norte

A. Porcentajes de personas cuyo nivel auditivo
(promediado a 0,5, 1, 2 y 3 kHz) eran de 25, 35 ¥y
45 dB en el mejor de los oidos, por edad

Nivel promedio de

Porcentaje con capacidad capacidad auditiva
auditiva mayor o igual a: en dB del oido mas
Grupo de edades 25 dB 35 dB 45 dB sensible
17 a 20 3 2 0 6
21 a 30 1 1 0 5
31 a 40 5 2 1 9
41 a 50 10 4 2 12
51 a 60 23 10 6 18
61 a 70 34 17 12 24
Mayores de 71 - 74 49 25 34
Todos 17 + 2,2 g8 +1,5 4 +1,2 14
B. Porcentaje de personas con tres grados de
deficiencia auditiva, por sexo
Porcentaje con capacidad Nivel promedio de
auditiva mayor o igual a: capacidad auditiva en dB
Sexo 25 dB 35 dB 45 dB mejor oido peor oido
Varones 20 9 5 15 21
Mujeres 14 8 55

13 19
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Cuadro 11. (Continuacién)

C. Porcentaje de personas con tres grados de deficiencia
auditiva, por grupo socioeconémico
Grupo Porcentaje con capacidad Nivel promedio de
socio- auditiva mayor o igual a: capacidad auditiva en dB
econémico 25 dB 35 dB 45 dB mejor oido peor oido
I 4 0 0 9 11
II 11 4 3 12 17
IIIn 13 6 3 12 16
IIIm 20 12 8 17 23
v 25 12 7 16 23
v 11 6 3 15 23
D. Diferencia entre los sexos ajustada por edad, exposicién
al ruido y grupo socioceconémico por encima del umbral Yy en
las tareas de reconocimiento de frases en ambiente ruidoso
Diferencia (mujeres menos varones) entre sexos:
Tarea mejor oido peor oido
Unmbral (250 Hz) 1,96 2,33 dB  HL
Umbral promedio 0,34 0,25 dB  HL
(0,5, 1, 2, y 4 kHz) '
‘Umbral promedio -4,29 5,80 dB HL
(6, 8 kHz)
Reconocimiento de
frases en ambiente
ruidoso

5,12 4,26 % corxrrecto

Fuente:

A.C. Davis, " i | i ion: fi

Hearing disordexs in the population: first phase
findings of the MRC national study of hearing", en M.E. Lutman and M.P. Haggard,
Hearing Science and Hearing Disorders (Londres, Academic Press, 1983).
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Parte de los comentarios del autor sobre estos datos son los que siguen:

"Hay dos razones para documentar la variacién de las medidas en la disfuncién
auditiva segin la edad, el sexo y el grupo socioeconémico. En primer lugar
resulta interesante, (es decir, para los planificadores de los servicios
audiolégicos) observar la distribucién marginal de por lo menos una tabulacién
cruzada de dos de estas variables explicativas. Por ejemplo, resulta
conveniente saber si hay gran probabilidad de que se presenten deficiencias
auditivas en hombres cuya ocupacién corresponde a SEG IV. En segundo lugar, es
sumamente deseable poder construir un modelo de los efectos causales de
diversas variables ambientales sobre las deficiencias auditivas. Para hacerlo
deben tenerse en cuenta otras variables explicativas que en la préctica
podrian intervenir en cualquier efecto aparente. Por ejemplo, las diferencias
por sexo de las deficiencias auditivas posiblemente podrian explicarse en
funcién de las diferencias de la exposicién al ruido, por lo que los efectos
de la exposicién al ruido deben mantenerse constantes al hacer este tipo de
comparacién. La comparacién de las partes C y D del cuadro 11 harén esto més
claro.Las partes A, B y C presentan la distribucién marginal del nivel
promedio de la capacidad auditiva, y la proporcién de personas con niveles
superiores o iguales a 25, 35, 45 dB, por edad, sexo y grupo socioeconémico.

Las diferencias por sexo de las deficiencias de la capacidad auditiva
mostradas en la parte B del cuadro 11 se han desglosado aun més para observar
la indole de esta diferencia en funcién de la frecuencia y también la medida
en que estas diferencias podrian afectar la discapacidad de la audicién. En la
parte D del cuadro 11 se observa la diferencia (mujeres menos varones) entre
los sexos después de tener en cuenta la diferente estructura por edad, la tasa
de exposicién total al ruido (TER), el indice acumulativo de la exposicién al
ruido y el grupo socioeconémico para los dos sexos. La diferencia importante
para los limites a frecuencias medias es de aproximadamente 2 dB en el cuadro
11 (parte B) pero se reduce al aplicar este procedimiento de control a 0,3 dB.
Es decir que la diferencia entre los sexos probablemente sea una manifestacién
del diferente nivel de exposicién al ruido mi&s que una diferencia fundamental
debida al sexo. $in embargo, subsisten diferencias en las frecuencias bajas
(hombres menos deficientes) y en las frecuencias altas (mujeres con menor
deficiencia). Es evidente que la ventaja que las mujeres muestran en las altas
frecuencias se traslada a la medida de la discapacidad auditiva. (2, pdg. 52 a
55).

Otro anédlisis realizado sobre la relacién entre grupo econémico y discapacidad
cuando se controlan la edad, el sexo y la relacién de intensidad de ruidos sugiere
que existe una clara dicotomia de los grupos socioceconbémicos entre trabajadores
manuales y no manuales,
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V. EVALUACION, TABULACION Y DIFUSION DE LOS RESULTADOS

Una vez finalizada la tarea sobre el terreno en una encuesta, pareceria
haberse terminado la mayor parte del programa de la encuesta; en realidad, quedan
por delante muchas etapas criticas y dificiles de la labor. En el presente capitulo
' se considerarin varios aspectos de los procesos de evaluacién de resultados,
preparacién de informes y dlfu516n en los casos en que la discapacidad es el objeto
de la encuesta.

A.  Evaluacién

La primera tarea, la de verificar y revisar los cuestionarios, tiene
principalmente por fin asegurar a) la integridad, es decir, que toda pregunta tenga
una respuesta, b) la exactitud, es decir, que no haya incoherencias o errores
aritméticos y c¢) la uniformidad, es decir, que todos los entrevistadores hayan
interpretado las preguntas y las instrucciones del mismo modo. Algunos de los
procedimientos pueden realizarse con auxilio de una computadora, otros, de carécter
rutinario, requieren escrupulosa atencién individual.

La siguiente tarea es la de codificacién, durante la cual se colocan en
categorias significativas las respuestas de las preguntas. En general, el conjunto
de categorias, es decir, el marco de codificacién, se habrad establecido junto con el
cuestionario de la encuesta. Sin embargo, puede haber sido modificado a la luz del
andlisis de un nimero reducido de entrevistas previas-al ensayo. También deberéan
investigarse, como cuestién de rutina, las posibles variaciones de la labor de
codificacién. Los resultados de los experimentos sobre variabilidad de los
codificadores sugiere que la codificacién no fidedigna puede ser responsable con
mayor frecuencia de lo que generalmente se cree en la obtencién de datos que inducen
a error. Por lo tanto, una evaluacién correcta de los datos de la encuesta incluiréa
un estudio de la fiabilidad del proceso de codificacién. Los asesores y expertos
estadisticos del Estudio Mundial sobre la Fecundidad sugieren que tanto los
procedimientos (como la codificacién) como los propios datos deben evaluarse
sistemdticamente y debe prepararse un informe de esta evaluacién para poder mejorar
en el futuro el desempeflo tanto en la realizacién de la labor sobre el terreno como
en el andlisis y la comunicacién de los resultados (7, 10).

Para evaluar los datos recogidos, deber&n emprenderse ensayos de la fiabilidad
de las respuestas registradas en el transcurso de la encuesta. Una manera en que
esto puede hacerse es repetir las preguntas del cuestionario en pequefla escala,
utilizando una nueva muestra de personas tomadas de la poblacién original. También
es posible emplear procedimientos menos costosos. Se podria, por ejemplo, repetir
las entrevistas con entrevistadores diferentes en parte de la muestra original, o
comparar las respuestas a las preguntas demogradficas de antecedentes comunes tanto a
la encuesta sobre discapacidad como a alguna otra encuesta que se haya realizado
sobre una muestra extraida de la misma poblacién. Podrian compararse datos similares
de otras fuentes externas de informacién, como encuestas sociales anteriores, cifras
de censos u otros datos de fuentes de informacién sobre la discapacidad, como los
que se han discutido en el capitulo I con los datos de la encuesta para poner de
relieve las discrepancias con miras a una investigacién posterior.

Se habla de comparaciones de este tipo en la discusién sobre la pregunta
relativa a las minusvalias fisicas del censo de la India de 1981 (5). Los célculos
del nimero de ciertas categorias de minusvalidos por 1.000 habitantes, efectuados
por la Organizacién Nacional de Encuestas Sociales (National Socjal Survey
Organization, NSSQ) sobre la base de una encuesta de muestreo realizada en 1973~ 1974
se comparan con los enumerados en el censo de poblacién de 1981 durante la operacidn
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del listado de hogares realizada en 1980. Los resultados se indican en el cuadro 12
infra.

Cuadro 12. Namero de minusvilidos por 1.000 habitantes, India

Ciegos _ Mudos Tullidos Total
NSSO Censo NSSO  Censo NSSO Censo NSSO Censo
1,26 0,73 0,61 0,42 1,16 0,55 4,43 1,70

Fuente: India, Report on Survey of Disabled Persons, National Sample Survey
Organization (NSSO), 369 ronda, julio a diciembre de 1981, No. 305, (Nueva Delhi,
1983), pag. 68.

Las grandes discrepancias que se observan en el cuadro revelan los problemas
que se presentan al hacer comparaciones entre datos sobre la discapacidad. Las
principales explicaciones sugeridas son: a) que las definiciones de la encuesta de
la NSSO son mas generales que las usadas en el censo y b) que los métodos
operacionales han diferido. La pregunta del censo se formuld a los entrevistados
s6lo durante el listado por casas, mientras que la pregunta de la encuesta la
formulé a los entrevistados el personal capacitado de la encuesta, que habia
recibido instrucciones sobre los métodos apropiados al objeto de la encuesta, ya que
se habia proporcionado una lista que permitia cierta cantidad de ensayos y
verificaciones para asegurar la autenticidad de las respuestas. Sin embargo, en el
informe del censo se observa también que las encuestas pueden discrepar entre si, no
solamente con los censos. El siguiente ejemplo deriva de ciertos estados y
territorios de la Unién:

Por ejemplo, el numero calculado de impedidos por 1.000 habitantes en Himachal
Pradesh, de conformidad con la 24a. ronda, fue 5,17 para las zonas rurales y
0,50 para las urbanas. Pero, de acuerdo con la 28a. ronda, esta proporcién
aumentd a 11,84 para las zonas rurales y 3,50 para las urbanas (6).

Otros seis estados y territorios enumerados muestran diferencias similares. La
principal razén de las diferencias, segin se ha sugerido, seria "la dificultad
intrinseca de enumerar caracteristicas especiales de poblaciones de esta
naturaleza". También se ha sugerido que las discrepancias entre datos similares
derivados de encuestas realizados por la NSSO y el Consejo de Investigaciones
Médicas de la India (Indian Council for Medical Research) pueden ser explicadas por
estas dificultades.

De ahi que aunque deban hacerse comparaciones entre los datos de la encuesta,
por una parte, y los datos de los censos y de otro tipo, por la otra, debe esperarse
que haya discrepancias. Las posibles comparaciones que podrian realizarse se esbozan
en un informe de la OMS (43). El informe hace hincapié principalmente en que los
datos de las encuestas deber4n, siempre que sea posible, relacionarse con los de
otras fuentes de informacién. Se sefiala empero que no son solamente los datos -
relacionados con el objeto substantivo principal de la encuesta los gque deben usarse
en las comparaciones. Como se ha observado gsupra, los datos de "discapacidad” de
fuentes distintas pueden discrepar en grado sumo, pero pueden compararse también los
datos sobre caracteristicas demogréficas bésicas, quizés derivados de los ‘
procedimientos preliminares del listado. Un ejemplo que se da en el informe de 1la
OMS se refiere a las estructuras por edad y sexo observadas en una muestra de
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hogares, que muchas veces puede verificarse comparandola con datos demograficos
similares obtenidos de otras fuentes.

B. Tabulacién

Los libros de texto esténdar aconsejan que, en principio, la tabulaciétn no sea
otra cosa que una disposicién sistemitica de las cuentas del nimero de casos que
corresponden a cada una de diversas clases, es decir, tantos con esta deficiencia,
tantos con esta otra, etc. En una encuesta pequefia resulta evidente que estas
cuentas, faltas de complicacién, pueden hacerse a mano. En las grandes encuestas,
especialmente cuando se necesitan tabulaciones cruzadas, quizds en forma de cuadros
de triple entrada, probablemente sea preciso usar una miaquina tabuladora o, mejor
aun, una computadora que utilice programas esténdar. No obstante ello, y en
principio, no se considera en general que la tabulacién requiera mucha idoneidad en
materia de estadistica. Sin embargo, parte del aspecto arcano que tienen los
informes estadisticos a los ojos de los usuarios de encuestas puede atribuirse a la
deficiente presentacién y, en particular, a la mala tabulacién de los datos. De ahi
que cualquiera de los textos modernos, relativamente elementales, de estadistica
haga hincapié en los principios de la tabulacién. Un ejemplo de la lista de dichos
principios tomada de un texto moderno utilizado por los estudiantes en el Reino
Unido se ofrece a continuacién en el cuadro 13. La publicacién de las Naciones
Unidas "Elaboracién de estadisticas sobre los impedidos: estudios de casos™ (31) da
numerosos ejemplos de tabulaciones en la esfera de la discapacidad.

~Cuadro 13. Principios para la correcta tabulacién de cuadros

Principios

1. Cada cual debe tener su breve titulo explicativo y una nota sobre la fuente de
la informacién.

2. - Deberi darse claramente la unidad de medida utilizada, y en caso necesario,
definirla en una nota de pie de pégina.

3. Use rayados diferentes para dividir_los cuadros de mayor tamaiio.
4, Cuando proceda, afiada los totales tanto de columnas como de renglones.
S. Si el volumen de datos es considerable, debe preferirse utilizar dos o tres

cuadros sencillos en lugar de uno solo dificil de analizar

6. Antes de preparar un cuadro, esté seguro de lo gue debe mostrar. Tenga
presente que la mayor parte de las personas encuentran mds facil entender
cifras en columnas que en filas.

Fuente: F. Oweh Yy R.vJones,lSLaLiﬁziga,‘Zda. edicién (Stockport, Polytech
Publishers, 1982). . '

Los principios del cuadro 13 no constituyen reglas. Por ejemplo, debido al
costo, es posible que aun un pais desarrollado no respete el principio 3 en un texto
impreso. Ademés, debe considerarse el principio 5 con precaucién; varios cuadros que
se refieren a una sola variable frecuentemente s6lo pueden reemplazarse por un
cuadro compuesto. De ahi que en un cuadro doble o de dos vias, una variable, por lo
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general la que tiene mayor nuimero de valores, se enumera en sentido vertlcal, la
otra en sentido horizontal.

Es necesario preparar, como antecedente para el andlisis de los datos de la
encuesta sobre los impedidos, datos sobre la distribucién bésica por edad y sexo de
la poblacién represéntada en la muestra (nacional, regional, etc.), por ejemplo,
utilizando grupos de edades de cinco afios. Es probable que se descuide este tipo de
tabulacién preliminar para una encuesta de discapacidad, pero hacerlo resulta
siempre valioso debido a que la frecuencia de la discapacidad en una comunidad y el
grado de discapacidad de las personas se encuentran invariablemente asociados con la
estructura por edades de la comunidad. La razén se debe a que tanto la frecuencia
como el grado de discapacidad suelen darse en funcién del aumento de la edad. Por
otra parte, la frecuencia de deficiencias particulares y las causas de esas
deficiencias dentro de ciertas cohortes de edad estd correlacionada con el sexo. De
ahi que, dentro de una comunidad, sea invariablemente importante tabular con
referencias reciprocas las distribuciones por sexo y por edad como tarea prelxminar
a la de tabulaciones substantivas. La preparacién de este tipo de cuadro de
antecedentes como cuestién de rutina en las encuestas nacionales facilitard también
las comparaciones entre paises.

was tabulaciones bé&sicas de dos entradas, preparadas a partir de los datos de
la encuesta, adoptarin principalmente la forma de tabulaciones cruzadas, de
conformidad con las variables dependientes de la deficiencia, la discapacidad y la
minusvalia. En general se hard la tabulacién cruzada de las variables dependientes
de acuerdo con tres variables demograficas bésicas: sexo, edad y regién de
residencia. Entre elementos que tienden a complicar la tabulacién, como ya se ha
sefialado, figura la interaccién de los factores demogrdficos, el hecho de que las
discapacidades y minusvalias no ocurren en forma aleatoria y de que, cuando lo
hacen, se presentan en diversos grados. Por ello, muchos de los cuadros mas tlitiles
de un informe adoptar&n la forma de cuadros preparados sobre la base de tabulaciones
cruzadas de tres variables.

La manera normal de presentar esos cuadros consiste en repetir una de las
variables en subcuadros o paneles sucesivos. Podrian multiplicarse los ejemplos
utilizando desgloses adicionales por sexo, edad, regién de residencia, etc., de
acuerdo con los lineamientos expuestos en el cuadro 1 del capitulo I, supra. Se hace
asi evidente el motivo por el que se presentan tantos cuadros en un .informe sobre la
discapacidad. Es probable que se haya obtenido informacién sobre muchas importantes
variables de las deficiencias, discapacidades y minusvalias y, ademés, la
distribucién de muchas de estas variables en relacién con las tres variables
demogréficas basicas probablemente transmita mayor informacién significativa a los
encargados de formular politicas y a los planificadores. Por Gltimo, se deberén
preparar tabulaciones para mostrar la frecuencia de ciertas discapacidades y
minusvalias en diferentes sectores de la poblacién.

C. Difusioén

Tradicionalmente, la etapa final de una encuesta, en lo que respecta a los
estadisticos de encuestas, consiste en "presentar sus resultados, los detalles de su
metodologia, toda informacién necesaria de antecedentes y las conclusiones derivadas
de los resultados, en algin tipo de informe.™ (12, pag. 407). La forma del informe
dependeri del tipo de lector al que se destine. El presente informe, por ejemplo, se
ha proyectado para el uso de productores y usuarios de estadisticas sobre los
impedidos, para alentar un didlogo entre ellos y para transmitirles informacién
sobre la experiencia nacional e internacional en relacién con la discapacidad y para
que puedan realizarse encuestas que satisfagan las exigencias de los gobiernos en
materia de informacién exacta sobre la discapacidad. Las directrices para la
preparacién de informes por paises del Estudio Mundial sobre la Fecundidad
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(Guidelines for Country Report No. 1) recomiendan que los informes de los paises se
presenten en dos etapas (8). El informe de la primera etapa estéd dirigido
principalmente a los administradores y encargados de formular politicas. Debe
describir la labor sobre el terreno y presentar solamente los resultados bésicos.
Debe contener un minimo de andlisis multivariable y de evaluacién de datos
complejos. Solamente m&s adelante se preparard un informe (o varios) destinados
principalmente a investigadores y estadisticos.

En las consideraciones generales relacionadas con el informe de la primera
etapa, los expertos del Estudio Mundial sobre la Fecundidad sugieren que el informe
se haga publico ré&pidamente, afiadiendo una declaracién franca en el sentido de que
la calidad de las tabulaciones se evaluard en mayor detalle y se hardn los ajustes
necesarios en informes posteriores. La razén principal de la utilizacién de este
enfoque es que con frecuencia lo que preocupa a los gobiernos son las decisiones que
deben tomar dentro de un plazo relativamente corto, en parte, porque los encargados
de formular politicas son objeto de presiones puiblicas intensas a corto plazo, en
parte porque los gobiernos tienen una duracién limitada y en parte porque la propia
legislacién consume un tiempo considerable (18). Por ejemplo, aunque la escala
cronolégica para la ejecuciédn de la estrategia de "Salud para Todos en el Afio 2000"
parezca practicamente indefinida, deberdn lograrse algunos progresos evidentes a
corto plazo si se desea alcanzar el objetivo. Las consecuencias principales de las
recomendaciones del Estudio Mundial sobre la Fecundidad son que el primer informe
debe producirse tan répido como sea posible, no debe ser demasiado técnico y debe
estar orientado principalmente hacia los encargados de formular politicas.

Las recomendaciones publicadas por las Naciones Unidas van atn més alléd de las
del Estudio Mundial sobre la Fecundidad, y sugieren que se publique primero un
informe preliminar al que seguir& un informe general. MAs adelante se elaborarén los
informes técnicos (34). Las recomendaciones respecto del informe preliminar son las
siguientes:

Se requiere con frecuencia un informe preliminar que proporcione datos de
interés actual con la mayor rapidez posible; estos resultados pueden estar
relacionados con determinadas caracteristicas importantes que pueden basarse
en submuestras de una muestra completa. Debe contener una exposiciédn breve
relativa a los métodos de la encuesta y a las limitaciones de los datos. Como
minimo absoluto deber& dar informacién rélativa a la magnitud de la muestra,
el método de seleccionar la muestra y las discrepancias observadas entre los
datos externos e internos. Se podrén dar mayores detalles en los informes
generales y técnicos sobre la encuesta.

Cuando se han tomado disposiciones para preparar un solo informe,
manifiestamente para todos los publicos, éste con mucha frecuencia no tiene la
debida trascendencia. En un informe sobre difusién preparado por el Departamento de
Salud Publica y Seguridad Social del Reino Unido (4), se han determinado por lo
menos dos posibles causas de esto. Uno de los motivos es sencillamente que con
frecuencia no se presta atencién a la regla que establece que el primer informe no
debe ser demasiado técnico y debe estar dirigido a los encargados de formular
politicas. Parece que en el Reino Unido los informes de investigacién son evaluados
en primera instancia principalmente por un grupo de cientificos colegas y, por lo
tanto, los trabajadores se ven obligados a dirigir los informes a sus colegas
especialistas. En la medida en que se superpongan los informes de investigacién y de
encuestas la misma observacién podria ser cierta en el caso de los informes de
encuestas.

La otra razén es sencillamente que las modalidades de difusién suelen ser
defectuosas; a veces parece que los informes se pierden en el mismo lugar donde se
originan. El informe del Reino Unido sugiere que se organicen seminarios para
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superar este problema. Estos seminarios deberdn planificarse cuidadosamente y
también se deberédn seleccionar cuidadosamente los publicos. En el informe se insinua
que la organizacién de seminarios de este tipo en escala nacional constituye un
método de difusién de la informacién sumamente eficiente en funcién del costo.

El informe del Reino Unido también pone de relieve el papel de los servicios
de informacién y relaciones puiblicas generales para disponer la publicacién de
articulos en las publicaciones internas de los organismos como, en el Reino Unido,
Health Trends, en que se difunde informacién sobre la labor realizada bajo los
auspicios del Departamento de Salud Publica y Seguridad Social. Las publicaciones
mencionadas en otra parte del presente informe, por ejemplo, el Social Statistical
Bulletin, publicado por la Oficina Regional para Africa Oriental del Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia (38) y la guia de planificacién y organizacién de
encuestas sanitarias, (48), preparada por la Organizacién Mundial de la Salud en
colaboracién con la Asociacién Epidemiolégica Internacional, muestran que, con
asistencia de los organismos internacionales, puede obtenerse en los paises en
desarrollo valiosa informacién sobre la discapacidad y las encuestas sobre la
discapacidad y difundirse en forma f4cilmente comprensible.

Con el fin de resolver problemas comunes en la difusién de informacién, el
Grupo de Expertos en la elaboracién de estadisticas sobre los impedidos ha dado 1la
siguiente lista de soluciones para salvar la brecha que separa a estadisticos y
encargados de formular politicas, planificadores de programas y especialistas:

a) Coordinacién e intercambio de ideas en los niveles mas altos;

b) Coordinacién e intercambio de ideas a nivel de trabajo mediante
actividades como seminarios, programas de capacitacién de personal y contactos
oficiosos;

c) Participacién activa de los encargados de formular politicas y
planificadores de programas en la elaboracién de programas a largo plazo de censos y
encuestas desde la etapa de disefio hasta las de evaluacién, andlisis y difusién de
los datos;

d) Establecimiento de vias para mejorar la participacién de los estadisticos
en el disefio y la ejecuciédn de los servicios y en los programas de capacitacién
relacicnados con los impedidos, por ejemplo, como parte de la capacitacién para la
realizacién de encuestas sobre temas de discapacidad;

e) Intensificacién de los esfuerzos destinados a prestar asesoramiento a los
planificadores para que establezcan sus objetivos de manera tal que é&stos puedan
medirse con mayor facilidad;

£) Mantener una relacién y una interaccién permanente entre usuarios y
produc¢tores, incluso después de haber finalizado los procedimientos de la encuesta,
que incluya actividades complementarias relacionadas con el informe. Deberén
prepararse también ejemplos creativos con el fin de demostrar el valor de los datos.
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Anexo I

ALGUNAS EXPERIENCIAS Y PRACTICAS NACIONALES

En este anexo se examinan algunas de las experiencias de ciertos paises en la
planificacién y ejecucién de encuestas sobre la discapacidad. La mayor parte de las
experiencias examinadas son anteriores a la publicacién de la Clasificacién
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), de ahi que los
términos utilizados y sus definiciones respondan al uso de cada uno de los estudios
nacionales discutidos. Estas experiencias constituyen antecedentes histéricos uUtiles
sobre el desarrollo de los conceptos de la CIDDM. La terminologia de la CIDDM
publicada con fines de ensayo en 1980 (46) se discute en las secciones G, H e I del
capitulo III del presente informe.

A. Enfoques empleados en las definiciones

Es evidentemente una perogrullada afirmar que todos los conceptos
.importantes de la vida real pueden definirse de muchos modos distintos. La
discapacidad no es una excepcién de esta regla y en los ultimos 20 afios se han
sugerido numerosas definiciones de este concepto. Sin embargo, e independientemente
de ser diferentes entre si, no todas las definiciones han demostrado ser
particularmente Gtiles en la practica. Una definicién de discapacidad cuidadosamente
expresada es la que figura en la labor emprendida por la Organizacién Mundial de 1la
Salud hace unos 10 afios. Dice lo siguiente:

La discapacidad es una limitacién existente en una ¢ mis de las actividades
que, de acuerdo con la edad, el sexo y el papel social normativo de la persona
se consideran en general como componentes esenciales bisicos de la vida
diaria &/,

Esta definicién proporciona cierta indicacién tanto de lo que podria
considerarse discapacidad —una limitacién en la actividad— como del tipo de
preguntas que podrian incluirse en una encuesta sobre la discapacidad. Sin embargo,
el problema con todas las definiciones, incluso las detalladas como lo es ésta, se
debe a que una palabra de significado dudoso se define en funcién de otras que
pueden tener también un significado dudoso. Por ejemplo, lo que constituye una
actividad "aceptada en general como componente esencial de la vida diaria" seré
diferente para cada pais. Mirar televisién o escuchar la radio ;es un componente
esencial? Ademids ;qué se considera una actividad? ;Es "mirar" o ver una actividad, o
deben mirarse u observarse objetos especificos, como la televisién y la radio?

Por lo tanto, la definicién anterior no es adecuada por si sola y, como lo
sefiala el informe en que se presenta, se debe proceder a formular adicionalmente
definiciones operacionales que informen al proyectista de la encuesta sobre las
"operaciones™ que han de realizarse para obtener la informacién que requiere sobre
la discapacidad. El ejemplo que se da sobre una definicién operacional derivada de
la definicién conceptual precedente es: '

Todas las personas examinadas seran calificadas por el médico examinador
respecto del grado esperado de limitacién de los componentes basicos
esenciales de la vida diaria, la deficiencia a la que debe atribuirse 1la
limitacién, el pronéstico para la deficiencia y un diagnéstico sucinto del
grado de discapacidad. ‘
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En la practica, las definiciones operacionales no se detallan por lo comin
formalmente en esta medida. MAs bien, como ya se observara en el presente informe, y
en especial en las encuestas, las preguntas hechas en la practica y, a decir verdad,
todo el procedimiento de la encuesta hacen operacionales a la definicién con que se
trabaja. Sucede asi que a 1o largo de los afios se han estudiado y ensayado con
diferentes propésitos, incluso para encuestas, distintos métodos para formar
conceptos y definir la discapacidad antes de que se adoptara la clasificacién de la
OMS con fines de ensayo, publicada en 1980. Varios de estos métodos se describen

infra.
1. i i i i

Una breve resefia de algunas definiciones importantes sobre la discapacidad en
los Estados Unidos se da en uno de los manuales bisicos relacionados con la Encuesta
de Entrevistas sobre la Salud, organizada desde hace mucho por el Centro Nacional de
Estadisticas Sanitarias (39). El manual sugiere que a principios del decenio de 1960
la expresién discapacidad se usaba con mayor frecuencia para referirse a una
condicién definida en medicina que entorpecia la capacidad para trabajar. Este uso
llevé a que se clasificaran las condiciones discapacitantes como “"parcial temporal"™,
"total temporal", "parcial permanente" y "total permanente". De ahi que la ceguera
total, la sordera total y la pérdida de una pierna por accidente o amputacién se
clasificaba generalmente como discapacidad "total permanente". La clasificacién
adquirié importancia juridica al aplicarse en la definicién de requisitos para
recibir compensacién por imposibilidad de trabajar. Sin embargo, su utilidad en este
contexto legal y administrativo particular no significa que una clasificacién
similar sea adecuada para usar en las encuestas por hogares de la comunidad. Al
emprender esas encuestas, probablemente estemos mis interesados en estimar la
necesidad m&s amplia de prestacién de servicios sociales y de salud que en los
beneficios. Para evaluar esta necesidad es necesario contar a todos los
discapacitados de la comunidad y no sélo a quienes estdn totalmente discapacitados o
impedidos, como tampoco s6lo a los discapacitados para el trabajo, o sea, a quienes
tienen problemas para realizar ¢ conservar sus trabajos por causa de sus
discapacidades.

Un marco més bien complejo de la experiencia sobre discapacidad establece la
diferencia entre varios conceptos de "discapacidad", entre ellos las deficiencias,
las limitaciones funcionales, las enfermedades y las discapacidades b/, se definen
las discapacidades como "formas de comportamiento que evolucionan en situaciones de
discapacidad de largo plazo que han entrafiado una limitacién funcional™. Los
conceptos enumerados precedentemente Se vinculan luego entre si en un "modelo" del
modo en que "funciona"™ la discapacidad, es decir, un modelo de la experiencia de la
discapacidad o incapacidad. Puede esto representarse por el esquema terminolégico de
la figura A-1l. Aunque ésta sea demasiado elaborada para usarse directamente en las
encuestas, nos recuerda la importancia de ser cuidadosos sobre la formacién de
conceptos precisos de las definiciones que usaremos en la practica, es decir, que
usaremos como base para la formulacién de las preguntas de la encuesta.
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Figura A-1. Modelo ilustrativo de la experiencia sobre la incapacidad

patologia > deficiencias

Y

limitaciones funcionales

Y

dolencia —-) enfermedad o — discapacidad
traumatismo

En las encuestas sobre discapacidad es necesario usar planteos terminolégicos
menos elaborados que el que se acaba de esbozar, pero son siempre evidentes los
buenos efectos de las definiciones cuidadosas y los malos efectos de las que no lo
son. En la encuesta del Reino Unido de 1968-1969 se presté especial atencién a la
preparacién cuidadosa de definiciones. Al principio del informe sobre la encuesta
resulta evidente la renuencia a usar la expresién "discapacitados®™ para describir a
ciertos grupos de impedidos. Sin embargo, una lectura mas detallada de la seccién
1.1, titulada Definitions, del informe inicial de la encuesta, muestra las fuertes
presiones que existian para retomar la expresién "discapacitado" para describir a
estos grupos y, a decir verdad, para usar “"discapacidad" en lugar de "deficiencia™
debido tanto al uso popular como al oficial.

La razén principal declarada por la preferencia de "deficiente" a
"dlscapac1tado" o "impedido" y de preferir “"deficiencia™ a "discapacidad" se debi¢
sin embargo a la tendencia general prevaleciente en el Reino Unido de equiparar las
palabras discapacidad e impedido con las condiciones visibles mis graves: las
referencias a los "impedidos" o "discapacitados" mids probablemente evoquen la imagen
de alguien en una silla de ruedas, de un espastico, o de alguien "tullido por la
artritis™ que la de alguien que tenga tuberculosis, que sea totalmente sordo o sufra
de bronquitis" (21).

Las definiciones de "deficiencias" y "minusvalias" propuestas y utilizadas en
la encuesta fueron las siguientes:

"Deficiencia” es la debida a:

i) La falta de parte o de todo un miembro, o la posesién de un miembro
‘defectuoso, o

ii) Un organismo o mecanismo defectuoso del cuerpo gque impida o limite los
desplazamientos, el trabajo o la atencién de la propia persona.

Una "minusvalia" consiste en una desventaja o restriccién de la actividad
causada por la discapacidad.

- 65 -~



Ademés, otra expresién, "incapacidad", se definié como "la pérdida o reduccién
de la capacidad funcional". La relacién descrita de esta expresién con “"deficiencia"
sugiere que se utilizé como término alternativo de "discapacidad", cuando en .
realidad lo que se pretendia era hacer referencia a la experiencia de la
discapacidad mé&s que a la condicién de la discapacidad que causa dicha experiencia.

No caben dudas de que las definiciones, elaboradas en 1967, entrafian
demasiadas contradicciones para considerarse buenos modelos. Sin embargo, aunque no
sean totalmente claras y coherentes, se formularon para poder conciliar las
exigencias contradictorias de los encargados de formular politicas, que querian
informacién especifica sobre la capacidad de las personas para atender a su propio
cuidado, y la de los trabajadores de las encuestas, que necesitaban claridad de
conceptos. Este proceso de conciliacién es esencial si se desea que los resultados
de una encuesta tengan la miéxima utilidad préctica.

Una caracteristica de mérito de las definiciones radica en que tenian dentro
de si el ntacleo del marco tebérico requerido para conceptualizar los aspectos de la
experiencia de la discapacidad que interesaba a la encuesta. Es asi que se expresa
la idea de que la deficiencia, causada a su vez por una enfermedad o un traumatismo,
“entrafia una minusvalia, en lo que respecta al cuidado de la propia persona". En
forma similar se expresa la idea, en forma de ejemplos, de que cuando la minusvalia
se define exclusivamente en funcién de las desventajas, y cuando el concepto de
limitacién funcional se expresa mediante otro término, resulta evidente que algunas
personas con deficiencias tienen una funcionalidad limitada (es decir, estén -

"impedidas" o "discapacitadas") y que sélo algunas de las personas "dlscapac1tadas"
son "minusvalidas™.

Hemos dicho que la persona corta de vista o diabética es deficiente, pero no -
forzosamente "discapacitada® o impedida porque puede corregir esa deficiencia
con ayudas o medicinas. En forma similar, un impedido o discapacitado, es
decir, alguien que padece de una reduccién de una capacidad funcional, puede
llegar a la conclusién de que esa reduccién no lo pone en tal posicién
desaventajada como para hacerlo minusvalido.

La impresién general que se tiene del proceso de definicién dado en este
informe es que se mantienen simultdneamente presentes dos im&genes contradictorias
de la experiencia de discapacidad. En la primera, la deficiencia (tal como se la
define en el documento) puede conducir a una minusvalia definida como una
restriccién de la actividad y una situacién desaventajada de modo que el minusvalido
puede considerarse un subconjunto de los dlscapac1tados. Este punto de vista puede
representarse por el siguiente planteo o modelo:

puede llevar a puede llevar a

enfermedad =3  deficiencia — minusvalia

Se ha empleado también un modelo bastante similar del proceso de discapacidad
en la encuesta realizada en Wellington, Nueva Zelandia, En esta encuesta se
consideran a los deficientes y minusvélidos como subconjuntos de los discapacitados.
Ademés se hace una distincién entre deficientes y minusvalidos, al igual que en la
encuesta llevada a cabo por la Oficina de Censos y Encuestas Demograficos, -
principalmente por su grado de discapacidad, pero también mediante una compleja
clasificacién en que se tienen en cuenta el grado de incapacidad para cuidarse a si
mismo, la dependencia de ayudas ambulatorias, la extensién de los problemas
sensoriales y la capacidad de asistir al trabajo.
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El otro modelo de proceso de discapacidad que se desprende de este trabajo
sostiene que la deficiencia (definida en un amplio sentido sugerido por estudios
preliminares) puede desembocar en discapacidad (definida como grado de capacidad
funcional), y que la discapacidad puede llevar a la minusvalia (definida solamente
como una desventaja). Este punto de vista puede representarse del siguiente modo:

puede llevar a puede llevar a puede llevar a

enfermedad ‘—> deficiencia ) discapacidad -—> minusvalia
o traumatismo

Esta segunda concepcién es un prototipo del planteo y modelo conceptuales de
la experiencia de consecuencias de las enfermedades formuladas en la CIDDM, que 3e
muestran en el anexo II del presente informe.

3. La experiencia en los Paises Bajos

En 1971-1972 se llevé a cabo en los Paises Bajos otra encuesta sobre impedidos
0, para ser mis precisos, sobre "minusvalidos fisicos". También en este caso se
proporciona una definicién de trabajo del concepto que se estudia -la minusvalia
fisica-, pero.en esta encuesta se trata de elaborar una definicién operacional
explicita que, segin se dice, esté basada en una definicién més tebdrica tomada de
diversas fuentes. Aunque la relacién del traslado de estas definiciones teéricas de
trabajo a las definiciones operacionales utilizadas sufra algo en la traduccién del
holandés al inglés y de éste al espafiol, conviene destacar la cuidadosa atencién
prestada a la redaccién de las definiciones y la clara especificacién tanto de los
conceptos que se proyecta incluir en la encuesta como de aquellos que excluye:

Un defecto fisico consiste en un estado de imperfeccién del organismo que
puede ser definido objetivamente por un médico. En relacidn con un defecto
puede manifestarse una minusvalia en forma de un impedimento o conjunto de
impedimentos que limita o entorpece el funcionamiento de una persona. Una
minusvalia puede manifestarse en forma de impedimento fisico, social y social-
psicolégico ... Pueden tenerse defectos fisicos sin que constituyan una

- minusvalia, pero ...puede suceder también por el contrario que una persona
tenga una minusvalia sin tener evidencias de undefecto fisico. El presente
estudio se limita a las personas que tienen minusvalias en el sentido de
impedimentos fisicos (desérdenes funcionales) simulténeamente con un defecto

fisico. En _este caso seria pues correcto hablar de "personas con una

Existen por supuesto personas fisicamente minusvalidas en el sentido de la
definicién que padecen también de una forma de minusvalia mental. Estas
personas minusvdlidas mental y fisicamente no se han incluido al preparar los
resultados de la encuesta (15).

En los comentarios hechos sobre la formacién de conceptos y los resultados de
"la encuesta se ha explicado que las definiciones y términos utilizados se crearon
por el afio 1970, y que en la oportunidad se carecia de un sistema de términos de
aceptacién internacional, como el de la Clasificacién Internacional (CIDDM). En
consecuencia, esta encuesta de los "fisicamente minusvdlidos"™ no se basé en un
modelo coherente de la experiencia de discapacidad. Se limité mas bien a personas
que padecian ciertos tipos de desérdenes o deficiencias funcionales y a algunas de

las discapacidades y minusvalias que entrafiaban s/ .
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Ademis, y debido a que no se habian formado conceptos adecuados de las
relaciones entre los des6rdenes y las deficiencias estudiados y lo que hoy se
considera como minusvalia en la CIDDM, no se llegé a comprender suficientemente los
factores de discapacidad que determinan la necesidad de prestar servicios de
atencién y de vivienda. En lugar de ello, las necesidades se infirieron baséndose
s6lo en los deseos de los encuestados, a quienes se invitaba a expresarlos durante
las entrevistas de la encuesta. Independientemente de la falta de relacién explicita
con la experiencia de discapacidad, las necesidades de este tipo expresadas
subjetivamente est&n en gran parte relacionadas con el conocimiento del encuestado
de los servicios disponibles, mientras que la planificacién exige que las
necesidades se basen en un conocimiento exacto de los servicios de los que
probablemente se disponga en el futuro.

En general, por lo tanto, la formacién del concepto de discapacidad en las
encuestas realizadas hasta la fecha, se ha centrado en las deficiencias, lo que ha
llevado a hacer hincapié en los estudios de la frecuencia de la incidencia de las
deficiencias fisicas mis fécilmente reconocibles y de algunas de las discapacidades
y minusvalias consecuentes.

4. La experjencia en la India

La encuesta realizada en la India, de la que ya se ha hablado en el capitulo
IV, se seflalé por las claras definiciones de las entidades estudiadas y por
concentrarse ya sea en la discapacidad o en la deficiencia segin la entidad de que
se tratara. El punto de partida fue, en realidad, la definicién de discapacidad de
la CIDDM: “cualquier restricciétn o impedimento del funcionamiento de una actividad,
en la forma o dentro del &mbito considerado normal para el ser humano". Las
discapacidades estudiadas fueron:

a) Discapacidad visual. Falta de capacidad para ejecutar tareas que
requieren una agudeza visual adecuada, que se determina en la préctica en funcién de
la incapacidad para contar dedos de una mano desde una distancia de 3 metros en
buena luz de dia (se estudié también la capacidad para percibir la luz):;

b) Incapacidad auditiva, o la presencia de defectos del habla o de la voz.
La clasificacién utilizada fue bastante compleja. La discapacidad auditiva se
clasificéd por grados en -discapacidad total, profunda, grave y moderada y por
diversos criterios operacionales, mientras gque los defectos del habla se
clasificaron en sin habla, habla incomprensible, tartamudez, habla de voz anormal, ©
con otros defectos (habla gangosa y defectos en la articulacién). Esta clasificacién
del habla implica evidentemente que se ha sobrepuesto una clasificacién nominal de
defectos del habla a una triple clasificacién ordinal (falta de habla, una serie de
hablas mds o menos defectuosas y habla normal);

c) Discapacidad locomotriz. Incapacidad para ejecutar actividades
caracteristicas asociadas con el desplazamiento de la propia persona y de objetos de
lugar a lugar. Sin embargo, la clasificacién de las discapacidades locomotrices
detectadas fue la usual: pardlisis, deformacién del miembro, amputacién, disfuncién
de las articulaciones o miembros y deformidad del cuerpo con exclusién del miembro.

Parece evidente, por lo tanto, que aunque se respetd la definicién general de
discapacidad de la CIDDM, la clasificacién de discapacidades en la préctica se usé
solamente del modo mas sencillo posible y s6lo se investigaron tres o cuatro de los
sectores representadas por el primer digito de la clasificacién de discapacidad.
Posteriormente, las clasificaciones se realizaron en forma puramente pragmitica,
presumiblemente con la intencién de obtener solamente la informacién que requeria
verdaderamente el gobierno. :

- 68 -



El personal de la Oficina de Censos y Encuestas Demograficos (Qffice of

Population Censuses and Surveys, QOPCS), llevdé a cabo en el Reino Unido una encuesta
de considerable amplitud sobre los "minusvalidos y deficientes”™ en 1968 y 1969. Se
realizé la encuesta porque en el decenio de 1960 las necesidades de los impedidos
acaparaban gran parte de la atencién de los debates publicos. Las encuestas en
pequefia escala realizadas con anterioridad, a menudo por investigadores
universitarios por cuenta de instituciones privadas, habian sefialado a la atencién
la relacién entre la pobreza y la discapacidad. La encuesta de la OPCS se basé en
las encuestas anteriores. Se disefié principalmente para obtener informacién
fidedigna y actualizada sobre la cuestién aparentemente sencilla del nimero de
discapacitados en el Reino Unido. El objetivo de la encuesta se describid mas
precisamente diciendo que tenia por fin hacer una estimacién "del numero de
'minusvédlidos' de 16 afios de edad o m&s que habitaban en viviendas privadas en Gran
Bretafia”. Debido a la relativa independencia del gobierno central que tienen las
autoridades locales en el Reino Unido en materia de salud, la encuesta se proyectd
también "para examinar los servicios sanitarios y de bienestar social que estaban
ofreciendo las autoridades locales a dichas personas para ayudarlas a superar su
discapacidad en la medida de lo posible." En todo caso, la encuesta se amplié en la
etapa de planificacién a fin de abarcar otras cuestiones, como la condicién de la
vivienda de las personas discapacitadas y los efectos de su discapacidad sobre sus
posibilidades de encontrar empleo idéneo, su vida social y sus actividades de
esparcimiento, asi como la cantidad de impedidos gque podrian reunir los requisitos
para recibir los beneficios econémicos de nuevo tipo que se estaban proyectando.

Para dar una idea de la extensién de los temas cubiertos en esta encuesta, se
muestra en el cuadro A-1 el contenido de 44 cuadros de estadistica presentados en la
introduccién del principal informe de la encuesta. Los cuadros se refieren a toda la
muestra de personas identificadas como "con deficiencias" o "con minusvalias™ en la
poblacién encuestada. Otros cuadros que no se enumeran se refieren a diversos
subgrupos de la muestra. En los tres volumenes del informe se presentan en total 368
cuadros de estadisticas. En el cuadro A-2 se muestra una categorizacién general de
esos cuadros.

Cuadro A-l. Contenido de los cuadros bésicos del informe de la encuesta
sobre personas con deficiencias y minusvalias en Gran
Bretafia &/

Cuadro Titulos

1 Estimacién del nimero de varones y mujeres de los diferentes grupos de
edad, que habitan en viviendas privadas, que tienen alguna deficiencia

2 Proporcién de personas, por cada 1.000 hombres y mujeres de los diferentes
grupos de edad, en viviendas privadas, que tiene alguna deficiencia

3 Estimacién del nimero de mujeres y hombres con deficiencias que viven en
diferentes &reas

4 Proporcién estimada de hombres y mujeres con deficiencias en las diferentes
regiones
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Cuadro A-1 Continuacién

Cuadro Titulos
5 Proporcién de hombres y mujeres de 65 afios de edad o més de la poblacién de
16 afios de edad o mas, en diferentes regiones
6 Causa principal de la deficiencia
7 Estimacién del nimero de hombres y mujeres con determinadas enfermedades en
los sistemas nervioso central, circulatorio y respiratorio y con
enfermedades de los huesos y de los érganos del movimiento
8 Estimacién del nGmero y las frecuencias acumulativas de hombres y mujeres
con minusvalias en diversos grados
9 Grados de minusvalia de personas con deficiencias en diferentes grupos de
edad y estimacién de su cantidad
10 Estimacién de la cantidad de hombres y mujeres de diferentes edades que
tienen minusvalias muy graves, graves o apreciables
11 Estimaciones del numero de personas con deficiencias en diferentes éreas
con diverso grado de minusvalia
12 Proporcién por cada 1.000 hombres y mujeres en cada area de las personas
éon mxnusvalias muy qraves, graves © apreciables
f‘ff“‘ S peih Pt e T T Lo e s e dw o MMM WSO Sl WS LD Hadd
13 Beneficios recibidos del Estado por 1as personas con’ deficiencias
14 Proporcién et cada categoria de minusvéhdos que son Jefes de hogar
15 Composicibn del hogar de quienes se encuentran en distintas categorias de
minusvalia
16 Composicién del hogar de las personas de 16 a 64 aﬁOS*éon deficiencias,
comparado con la de los de 65 afios de edad o més
17 Movilidad de las personas con diferentes grados de minusvalia
18 Proporci6én por 1.000 personas de 16 y mas afos de edad en diferentes areas
que tienen movilidad limitada
19 Proporcién de personas con diferente grado de movilldadxy minusvalia que
también viven solas
20 Estimacién del nimero de hombres y mujeres minusvidlidos en diferentes
grupos . de edad que viven solos
21 Proporcién de personas con diverso grado de minusvalia que poseen elementos
auxiliares para caminar
22 Proporcién de personas que usan diversos tipos de elementos auxiliares para

caminar
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Cuadro A-1 Continuacién

Cuadro Titulos

23 Proporcién de personas con deficiencias que viven en diferentes 4reas y que
son atendidas regularmente por médicos clinicos (se indican por separado
las personas de edad y las que no lo son)

24 Proporcién de personas con diversos grados de minusvalia que recibe
regularmente atencién de un médico clinico

25 Proporcién de minusvélidos en diferentes 4reas que recibe regularmente
atencién de un médico clinico {se indican por separado las personas de edad
y las que no lo son)

26 Frecuencia de las visitas regulares del médico clinico a los minusvilidos o
de los minusvdlidos en diferentes &reas (se muestran las frecuencias
acumulativas)

27 Fecha en que las personas minusvilidas de edad, y las que no lo son, vieron
por Gltima vez a su médico clinico (se combinan las visitas regulares y las
no regulares)

28 Fecha en que los minusvilidos de diferentes &reas vieron por ultima vez a
su médico clinico (se muestran las frecuencias acumulativas)

29 Proporcién de hombres y mujeres en diferentes grupos de edad que usan
medicinas para su condicién 30. Costo estimado semanal de las medicinas
recetadas para aquellos con diferentes grados de minusvalia

31 Proporcién de personas con diferentes grados de minusvalia que estén
registradas ante las autoridades locales (clases generales)

32 Proporciones de hombres y mujeres de edad y de hombres y mujeres que no lo
son en diferentes categorias de minusvalias registradas ante las
autoridades locales

33 Proporcién de personas con minusvalias y deficiencias registradas en
diferentes grupos de edad

34 Proporcién de personas con minusvalias muy graves y graves que estén
registradas, viven solas o viven con otros

35 Proporcién de personas con diversos grados de minusvalia y movilidad que
estén registradas

36 Proporcién de personas con diferentes grados de minusvalia registradas en
diferentes areas

37 Namero de diferentes servicios de salud y bienestar social que asisten a
las personas con diversos grados de minusvalia

38 Proporcién de persénas con diversos grados de minusvalia que reciben

asistencia de servicios de salud y bienestar social
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Cuadro A-1 Continuacién

Cuadro , " Titulos
39 Servicios de salud y bienestar social de los minusvalidos que viven solos
40 Composicién de los hogares de los minusvdlidos que no tienen servicios de

salud y bienestar social

41 Proporcién de minusvilidos con diferentes grados de minusvalia que se
benefician con diversos servicios de salud y bienestar social y que estén
registrados ante las autoridades locales, en comparacién con los
minusvédlidos que no estén registrados

42 Distribucién del ingreso de las personas de edad y las que no-lo son con
deficiencias y con una sola fuente de ingreso

43  Distribucién del ingreso de las personas de edad y las que no lo son con
deficiencias e ingresos mancomunados

44 Composicién de la familia de las personas con ingreso unico de diferente
monto ‘

a/
and Impaired in Great Britain (Part I), por A.I. Harris, ed., (Londres, Her
Majesty's Stationery Office, 1971). ' ‘ : :
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' Cuadro A-2. Categorias de cuadros del informe de la encuesta
- sobre personas con deficiencias Yy minusvalias en
Gran Bretafia &/ »

Asuntos tratados en los cuadros Nﬁmerqﬂde cuadgos‘v

Cuadros b&sicos en la introduccién R/ " ' ‘ ' 44
"El ama de casa minusvalida"™ : . 17.
Actividades laborales y no laborales o : ~122 -
Trabajo, educacién y cal;ficaciones o o 52
Vivienda ‘ R . 72
Beneficios ‘ S _ R ¥ A
Varios » : g ;71‘ ' e 141_-

Total S o368

a/

un;;gd_xangdgm‘_gfficg_nf_EnnnlanianJ2unnuuuLJuuLsnxxsx:‘_ﬂandasannsd
and_Impai:ﬁd_1n_ﬁxﬂat_ﬁxinain_izaxa_ll ‘A, I Harris, ed, (Londreso Her Majesty 3
Stationery Office, 1971). . BT

b/  Listados en el‘cuad:onA-l .

Desde casi todos los puntos de vista, la encuesta realizada en el Reino Unido
en 1968-1969 nos .da una leccién . préictica del modo en que puede realizatse una
encuesta ad hoc en gran escala si se cuenta con suficientes fondos y suficiente
personal Después de organizar la encuesta nacional, el personal de la’ Oficina de.
Censos y Encuestas Demogrdficos prepar6é la primera versién de las directtices
mencionadas en el capitulo III supra sobre la realizacién de encnestas ‘de muestteo.
sobre los impedidos (24). Los trabajadores’ de ‘encuestas de los paisea en desarrollo
encontrardn que la versién realizada de las directrices constituye un util .
complemento del opusculo publicado por la Organizacién Mundial de la Salud. yla
Asociacién Epidemiolégica Internacional en que se dan’ pautas sobre el modo de
organizar una encuesta en una zona. local, ya que expone claramente 1o que puede Yy lo

que no debe cambiarse ‘para adaptarse a 1as condiciones, conocimientos o idioma
locales. - . . :

Las directrices se proyectaron de modo tal que las autoridades 1ocales
pudieran adquirir informacién -sobre el numero de impedidos Yy enfermos crénicos en su
zona, como lo pide la Ley de 1970 sobre enfermos crénicos e impedidos, (Chxgnicallx
Sick and Disabled Persons Act) 'y la legislacién posterior. En las directrices ‘se
dividen las recomendaciones sobre la realizacién de una encuesta en tres etapas. En
la primera etapa se describe la preseleccién postal mencionada anteriormente en el
capitulo III. En la segunda etapa se describe cémo puede ‘utilizarse el cuestionario

de la encuesta principal para determlnar cudles son los grqpos que corren mayor
riesgo, como los 31gu1entes--’ . S ‘ L . o

a) las personas con minusvalias muy graves,. graves o, apreciables
(clasificacién basada en la mov111dad y la atencibn de la propia persona),
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b) Las personas con agudeza visual tan reducida que tienen una visién
inferior a 6/24; '

c) Personas que no pueden comunicarse con el entrevistador por sordera,
defectos del habla o condiciones mentales;

d) Nifios que necesitan servicios educacionales o atencién especiales;

e) Personas de edad (de 70 aflos o mds) que padecen deficiencias peroc no son
forzosamente tan minusvdlidas como las del inciso a) supra.

Por ultimo, en la etapa 3 se muestra cémo podradn reunirse los datos para planificar
los servicios.

Desafortunadamente, fueron numerosas las autoridades locales que delegaron la
tarea de ejecucién de las encuestas a trabajadores carentes de experiencia en las
tareas necesarias. En el 45% de los casos no habia entre las autoridades locales
personas con calificaciones para la investigacién de ninguin tipo que pudieran
supervisar o realizar el estudio. En total, la preparacién de s6lo la quinta parte
de los informes, estuvo a cargo de investigadores calificados que supervisaron
dnicamente la cuarta parte de los estudios.

Sin embargo, en ciertas circunstancias es posible que sean voluntarios, como
escolares, los que distribuyan el cuestionario postal de la primera etapa. En la
encuesta de Cantérbery, cuidadosamente organizada, que se describe a continuacién,
se utilizaron escolares, pero sélo bajo la estricta supervisién de sus maestros. Las
criticas que se han publicado sobre ciertos aspectos de los estudios realizados por
las autoridades locales resultan instructivas y se han resumido del modo siguiente:

Mas de la tercera parte de las formulaciones de los problemas resulté
inadecuada, asi como la mitad de los proyectos de investigacién. Mas de 1la
mitad de los informes se presentaron en forma defectuosa y la tercera parte
tenia menos de diez paginas de longitud. Casi dos terceras partes de los
informes tenian cuatro cuadros de frecuencia o menos (la cuarta parte no tenia
ninguno) y mids de la mitad tenia cuatro cuadros de tabulacién cruzada o menos
(la cuarta parte no tenia ninguno)... Y si bien la mitad de las autoridades
definian "minusvalias" igual que en la encuesta nacional o aplicaban criterios
propios, la mitad carecia de definicién (17).

Otros comentarios sefialan a la atencién la importancia de que todas las
autoridades locales conciban y usen en la practica la definicién de minusvalia de
igual modo. Las variaciones entre encuestas sobre la proporcién de personas
identificadas como minusvilidas depende mucho menos de la variabilidad geogréfica
que de si usé alguna definicién de minusvalia. Parece que todas aquellas autoridades
que obtuvieron resultados que diferian notablemente de la cifra nacional de 6,5% no
especificaron definicién alguna de deficiencia y minusvalia.

*/ En una tabla de Snellen para medir la visién a distancia, la linea
tipogréfica correspondiente a la "visién normal" podrd ser leida con facilidad por
un o0jo sano a una distancia prescrita para la carta, que por lo comin es de 6
metros. Si el paciente puede leer esta linea de texto, su visién se describe como
€6/6. En una tabla de 5 metros, la linea de tipografia por encima de la "linea
normal"”, debe ser legible a 9 metros y la linea encima de la misma a 12 metros y asi
sucesivamente. La visién de las personas que pueden leer solamente esas lineas se
describe como 6/9, 6/12, etc.
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Los defectos de estas encuestas locales demuestran la estrecha e importante
relacién que existe entre el empleo de personal capacitado y buena metodologia y la
obtencién de resultados fidedignos y utilizables. Ni siquiera el excelente manual
preparado por el personal de la Oficina de Censos y Encuestas Demogrificos podria
ayudar a organizar una buena encuesta a quienes carecen de capacitacién o
experiencia en las labores de encuestas.

Una autoridad local que conté con los recursos para emprender una encuesta
bien organizada fue la de la Ayuntamiento del pequefio condado de Cantérbery, que
logré obtener ayuda de la Dependencia de Investigacién de los Servicios de Salud de
la Universidad de Kent. La parte del informe de esta encuesta que describe el modo
en que se organizé pone de relieve las caracteristicas cruciales que aseguraron su
éxito. Tres partes de esta descripciébn, que sirven también para resumir las
observaciones hechas precedentemente en relacién con la realizacién de encuestas
sobre los impedidos por trabajadores menos experimentados, parecen poder aplicarse a
un contexto mas amplio:

a) El empleo de gran numero de ayudantes voluntarios, preparados para
colaborar bajo supervisién y capacitados para sus tareas;

b) Una verificacién detallada y r4pida de la calidad de la tarea, examinando
detalladamente todos los formularios a medida que se devolvian a la oficina;

c) La utilizacién de formularios y cuestionarios elaborados con anterioridad
{aunque se introdujeron algunas adaptaciones a los cuestionarios) (25).

Otro resultado util de la Dependencia de Investigaciones de Servicios de Salud
de Cantérbery es un manual para entrevistadores (27). Se diselié en primer lugar para
instruir a los entrevistadores que tomaban parte en un estudio de personas de edad
que salian del hospital. Sin embargo, los consejos que en él1 se ofrecen pueden
generalizarse para otros tipos de encuestas, por lo que sirve como ejemplo del tipo
de manual que deberé& prepararse para los entrevistadores antes de realizar una
encuesta sobre los impedidos. Es esencial que todos los entrevistadores, no sélo los
relativamente inexperimentados, dispongan de un manual de estudio antes de iniciar
las entrevistas de la encuesta. Debe hacerse hincapié, sin embargo, en que un manual
de este tipo no substituye a la capacitacién adecuada y a la vigilancia continua de
los supervisores. Este punto se puso también de relieve en el Estudio Mundial sobre
la Fecundidad.

Notas al Anexo I

a/ S.B., Slater y otros, The definition and measurement of disability, ("La

definicién y medicién de la discapacidad"), Archives of Physical Medicine, No. 40,
(1974), pégs. 421 a 428.

b/  S.Z. Nagi, Some conceptual issues in disability and rehabilitation,

("Algunas cuestiones de concepto sobre la discapacidad y la rehabilitacién"), en

M.B. Sussman, ed., Sociology and Rehabilitation (Ohio State University Press).

c/ M.N.de Kleijn-de Vrankrijker, The physically disabled in the
Netherlands =~ evaluation of the 1971-72 survey, ("Los impedidos fisicos en los
Paises Bajos: evaluacién de la encuesta de 1971-1972"), International Rehabilitation
Medicine, No. 2 (1980), p&gs. 172 a 176.
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EXTRACTOS DE LA CLASIFICACION INTERNACIONAL DE
DEFICIENCIAS, DISCAPACI_DADES Y MINUSVALIAS (46)
o a. -Deficiencia
1. Definicitn
En el‘qontexto:deila experiencia en materia de salud, una deficiencia es una
pérdida o anormalidad -psicolégica, fisiélogica o anatémica~ de estructura o
funcién. A R ' ‘ :
(Nota:‘”Deficienéi#" tiene mayores alcances que "desorden" en cuanto comprende
pérdidas, es decir, la pérdida de una pierna es una deficiencia, pero no un
desorden.) e R . o
2. Caracteristicas
' Una defiéiencia;selcht&qée:iza_pdr pérdidas o anormalidades que pueden ser
. permanentes o transitorias y ello incluye la insistencia u ocurrencia de una
- anomalia, defecto,.pérdida en un miembro, 6rgano, tejido u otra estructura del
organismo, incluso de los sistemas de la funcién mental. La deficiencia representa
la exteriorizacién de un estado patolégico y en principio refleja perturbaciones a
nivel del érgano. - ' . : : , :
Lista de las categorias de dos digitds:

Tl ﬂbeficiehcias intelectuales -

2. %,Qtras’deficiencias'psicolégicas :

3. - Deficiencias del lenguaje o

4.  Deficiencias auriculares

S. - Deficiencias oculares

6. Deficiencias viscerales

7. - Deficiencias esqueléticas.

8. - Deficiencias desfigurantes . : :

9. Deficiencias generalizadas, sensoriales y de otro tipo.

En el contexto de la experiencia en materia de salud, una discapacidad es
cualquier restriccién o impedimento del funcionamiento de una actividad, ocasionados
por una deficiencia, en la forma o dentro del émbito considerado normal para el ser

2, caracteristicas = o
_ La:diséépééidad,selcarac;eriza por excesos ° defiqiehcias del desempeiio & el
comportamiento usualmente esperado, que pueden ser transitorias o permanentes,

reversibles o irreversibles y progresivas o regresivas. Las discapacidades pueden
ser consecuencia directa de la deficiencia o una respuesta del individuo,
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particularmente psicolédgica, a una deficiencia fisica, sensorial o de otro tipo. La
discapacidad representa la objetivacién de una deficiencia y en tal condicién
refleja perturbaciones a nivel de la persona.

La discapacidad se refiere a las facultades, en forma de actividades y
comportamientos compuestos, que generalmente se aceptan como componentes esenciales
de la vida diaria. Ejemplos son las perturbaciones del comportamiento adecuado, del
desempefio en otras actividades de la vida diaria, de las actividades locomotrices
{como la capacidad para caminar) y la falta de atencién personal (como control de
las excreciones y la capacidad para lavarse y alimentarse a si mismo).

3. Clasificacién de las discapacidades

Lista de las categorias de dos digitos:

Discapacidades del comportamiento
Discapacidades de la comunicacién
Discapacidades de la atencién personal
Discapacidades locomotrices

Discapacidades en la disposicién del cuerpo
Discapacidades en la destreza
Discapacidades situacionales _
Discapacidades de determinadas actividades
Restricciones de otras actividades.

WooJaAtnonwihpE

En el contexto de la experiencia en materia de salud, la minusvalia es una
desventaja para una persona dada, resultante de una deficiencia o una discapacidad,
en cuanto limita o impide el cumplimiento de una funcién que es normal para esa
persona segun la edad, el sexo y los factores sociales y culturales.

2. Caracteristicas

La minusvalidez se refiere al valor asignado a una situacién o experiencia
individual cuando se aleja de la norma. Se caracteriza por una discordancia entre el
desempefio o condicién de la persona y las expectativas de la propia persona o del
grupo particular del que forma parte. La minusvalia representa asi la socializacién
de una deficiencia o discapacidad y en tal condicién refleja las consecuencias —
culturales, sociales, econémicas y ambientales— quepara el individuo entrafia la
existencia de una deficiencia o discapacidad.

La desventaja proviene del fracaso o la incapacidad para conformarse a las
expectativas o normas del universo de la persona. Las minusvalias ocurren pues
cuando se entorpece la capacidad para desempeﬁar lo que podria designarse como
funciones socialmente definidas.
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3. glasificacién

Es importante reconocer que la clasificacién de minusvalias no consiste ni en
una taxonomia de las desventajas ni en una clasificacién de las personas. M&s bien
implica una clasificacién de circunstancias en la que probablemente lleguen a
encontrarse las personas discapacitadas, circunstancias que colocan a esas personas
en una desventaja respecto de sus semejantes cuando se los observa desde el punto de
vista de las normas de la sociedad. La siguiente es una lista de las dimensiones de
las minusvalias:

. Minusvalia de orientacién

Minusvalia de la independencia fisica
Minusvalia de movilidad

Minusvalia de ocupacion

Minusvalia de integracién social
Minusvalia de autosuficiencia econémica
Otras minusvalias

ST WN =
. *

.
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