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PREFACIO

La presente publicacion, Direcirices v principios para la elaboracion de estadisticas de
discapacidad, es uno de los dos informes preparados recientemente por Naciones Unidas
en relacion con ¢l desarrollo de estadisticas e indicadores de la situacion de personas
con discapacidad, que fueron elaborados a modo de respuesta de las recomendaciones
del Programa de Accién Mundial para los Impedidos' y fas Normas Uniformes sobre la
Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad®. El Programa de Accién
Mundial, en especial, insta a la Divisién de Estadistica a que, junto con otras dependencias
de Ja Secretaria, los organismos especializados y las comisiones regionales, coopere con
los paises en desarrollo para establecer un sistema realista y préctico de reunién de datos,
sobre la base de una enumeracidn total o bien de muestras representativas, segun proceda,
con respecto a las diversas incapacidades y, en particulat, a que prepare manuales/docu-
mentos 1€cnicos sobre la manera de utilizar las encuestas familiares para la compilacién de
esas estadisticas.

En ambos informes s trazan las directrices para la claboracidn de estadisticas de las
personas con discapacidad, pero cada uno tiene objetivos distintos. El primero, el Marual
de Elaboracion de Informacién Estadistica para Politicas y Programas relativos a
Personas con Discapacidad®, publicado en 1996, fue redactado especificamente para ad-
ministradores de programas y otros interesados en la produccion y utilizacién de este tipo
de informacion para aplicar, supervisar y evaluar politicas y programas relativos a la disca-
pacidad. Se presta especial atenci6n a las aplicaciones principales de la informacion esta-
distica sobre discapacidad para la planificacion y la evaluacién de los programas. Como se
trata de un manual destinado al usuario, en él se definen los conceptos béasicos y se da una
orientacion general sobre las posibles fuentes de datos sobre la discapacidad; también se
formulan ciertas sugerencias para la elaboracion de la informacion estadistica asi como
para su obtencion y utilizacién aun en circunstancias especialmente dificiles, como las de
socorra a refugiados o emergencias.

El presente volumen se basa en el Manual y en la seccién sobre discapacidad como tema
nuevo de la reciente publicacién de las Naciones Unidas Principios y Recomendaciones
para Censos de Poblacidn v Habitacin, Revision 1*, que esta dirigida a especialistas en
estadistica, y donde s¢ establecen las bases y las directrices generales para la reunion, com-
pilacién y divulgacion de estadisticas de personas con discapacidad; se incluyen asimismo
ejemplos tomados de paises desarrollados y en desarrollo. Si bien tiene un enfoque técnico,
esta publicacion es (til para los administradores de programas relativos a la discapacidad,
quienes tienen una influencia decisiva en la determinacion de los objetivos de una campaiia
de rcunién de datos y la utilizacion de 1a informacién resultante. Ademds, los investigado-
res que se dedican al tema de la discapacidad también podran aprovechar la informacion
general acerca de los métodos.

Wil Oaijendijk y Jose Geurts, actuandn coma consultares de Statistics Nethetlands y de
la Divisién de Estadistica de las Naciones Unidas (DENU), prepararon una version preli-
minar de Directrices y principios para la elaboracion de estadisticas de discapacidad, que
fue revisada en una reunion del grupo de expertos organizada por la DENU, con Statistics
Netherlands como anfritrion, celebrada en Voorburg, Paises Bajos, enre el 7 y el 11 de
noviembre de 1994, Adele Furrie, que anteriormente s¢ desempefiaba en Statistics Canada,
emprendié otras labores relacionadas con fondos del Organismo Sueco de Desarrollo
Internacional (Sida). En el capitulo [ de esta publicacian, {a seccidn sobre la Clasificacion

' La Asamblea General aprobo el Programa de Accion Mundial para los Impedidos mediante ta resolucién 37/
52, de 3 de diciembre de 1982. Puede verse dicho programa en el sitio de Internet de las Naciones Unidas acerca
de personas con discapacidades, en www.un.org/esa/socdev/enable/diswpall htm.

* Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad (publicacion
de 1as Naciones Unidas, nimero de venta; S.DPI/1454).

A Manual de Elaboracion de Informacion Estadistice para Politicas y Programas relatives a Personas con
Dispapacidad (publicacidn de las Naciones Unidas, nimero de venta: 5 96.XVIl.4).

* Principivs v Recomendaciones para Censos de Poblacidn y Habitacién, Revision | (publicacion de las
Waciones Unidas, namero de venta: 8.98 XVII.8).
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Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud — CIF fue preparada
por el equipo de clasificacion, evaluacién, encuestas y terminologia de la Organizacion
Mundial de la Salud. En el capitulo II, Anthony Turner se ocupé de la seccién acerca de
la “Evaluacién y mejoramiento de la calidad de los resultados”. El capitulo 3 consta de
secciones detalladas elaboradas principalmente por las siguientes persanas: a) censos: Jose
Geurts, con comentarios y agregados de Adele Furrie; b) encuestas: David Keer, con la
colaboracion de las signientes personas en los temas que se indican: 1) trastornos mentales:
Howard Meltzer; ii) causas de la discapacidad: W. Davidse, y iii) servicios y apoyo: Jose
Geurts, ¢) muestreo: Anthony Turner, y d) poblacién institucional: Renée Langlois.
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ACASI

AVC
CAPI
CASI
CATI
CiDDM

CIDDM-2

CIE
CIF

Dell
DENU
DISTAT

DISTAT-2
EUROSTAT
ISO

ISO 9999

OMS
Sida
UNICEF

ABREVIATURAS

entrevista autoadministrada asistida por computadora y sistema de au-
dio

actividades de la vida cotidiana

entrevista personal con asistencia de computadora

entrevista autoadministrada con asistencia de computadora

entrevista telefénica con asistencia de computadora

Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minus-
valias

Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de
la Salud (version preliminar)

Clasificacién Internacional de Enfermedades

Clasificacién Internacional dei Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud

efeciu del disefio de la muesiea
Division de Estadistica de las Naciones Unidas

Base de datos estadisticos sobre impedimentos fisicos de las Nacio-
nes Unidas

(en preparacién)

Oficina de Estadistica de la Comisién Europea

Organizacion Internacional de Normalizacion

Norma Internacional 180 9999, dispositivos técnicos para personas con
discapacidad

Organizacidn Mundial de la Salud

Organismo Sueco de Desarrollo Internacional

Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia
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UTILIZACION DE LAS DIRECTRICES

La publicacién Directrices y principios para la elaboracion de estadisticas de discapa-
cidad ha sido preparada para atender las crecientes necesidades de los servicios nacionales
de estadistica en esta esfera. En el curso de los dltimos decenios, se han intensificado
significativamente los esfuerzos que realizan los paises para reunir estadisticas de disca-
pacidad, aunque dicha intensificacion sea atribuible principalmente a la in¢lusién de una
0 m4s preguntas sobre este tema en un censo. Algunos paises han incorporado un mdadulo
especial sobre discapacidad en una encuesta en realizacidn, por lo general sobre 1a salud,
pero sdlo unos pocos han iniciado una encuesta especifica de discapacidad. Es poco fre-
cuente que existan registros de personas con discapacidad y, ademds, hay otro problema:
la falta de normas intemacionales que sirvan de pauta para la produccién y compilacién de
¢stadisticas en la esfera de la discapacidad; por lo tanto, la calidad, integridad y detalle de
la informacion ¢stadistica existente no suelen ser suficientes para satisfacer las necesidades
de las politicas y programas nacionales. En este trabajo se establece un criterio técnico para
ayudar a los paises a hacer frente a la creciente demanda de datos.

La revisién y evaluacion de los estudios nacionales fueron parte esencial de la prepa-
racién de las Direcirices, una tarea que se vio facilitada por la Base de datos estadisticos
sobre impedimentos fisicos de las Naciones Unidas (DISTAT), cuya segunda versiton
(DISTAT-2), que actualmente se encuentra en preparacién, contiene informacion sobre
mas de 100 paises. La informacién metodologica, como las definiciones de la poblacién
destinataria y las preguntas orientadas a seleccionarla que figuran en DISTAT-2, asi
como los informes nacionales originarios, propercionan ejemplos que se incluyen en las
Directrices.

El enfoque de las Direcirices es selectivo. No se trata de un manual general sobre censos
¥ cncuestas, sino que s0lo sc ocupa do cucstiones especificas que sc relacionan con la reu-
nion, tabulacién y divulgacion de datos de personas con discapacidad. Ademas, se recono-
ce que nho se ha prestade suficiente atencidn a muchos de los aspectos especiales vinculados
con los requisitos operativos de la reunidn de datos; por ¢jemplo, las entrevistas a personas
con discapacidad realizadas para las encuestas de hogares pueden plantear una serie de
problemas especiales que sélo recientemente se han comenzado a investigar. Tampoco
s¢ examina con el cuidado necesario la medicién de las consecuencias de la discapaci-
dad la dimensién de “minusvelias” en la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) original, y el componente de participacion en la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)".
La elaboracién de directrices sobre varios otros temas dependera de futuras pruebas y
evaluaciones.

El alcance de esta publicacién también esta necesariamente limitado con respecto a la
CIDDM. Si bien la CIF ya se ha terminado, no fue posible reflejar completamente en las
Direcrrices los métodos que s¢ requieren para aplicarla en los prograas nacionales de
reunion de datos, Pasardn varios afios antes de que los conceptos de la CIF puedan transfor-
marse en instrumentos validos y confiables para realizar encuestas, e incluso mas tiempo
antes de que dichos instrumentos se usen en programas nacionales de reunion de datos.
En las Directrices se procura integrar los conceptos de la CIF, en el mayor grado posible,
dentro de la practica existente de elaboracién de estadisticas de discapacidad?’.

En el capitulo I, “Introduccion”, se describe el marco internacional pertinente, sobre
todo 188 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas
con Discapacidad y la Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias®, tanto la versién original como la CIF. Las Normas Uniformes permiten a los

' Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (Ginebra, Organizacion Mundial
de la Salud, 1980). y Clasificacion Internacional del Funcienamiento, de la Discapacidad y de la Salud — CIF,
proyecto final v versidn definitiva (Ginebra, Organizacion Mundial de ja Salud, 2001).

IClasificacion Internacional del Funcionamiento. de la Discapacidad v de la Salud — Ci¥, proyecto final v
version definitiva (Ginebra, Organizacién Mundial de la Salud, 2001).

! Normas Uniforines sobre la igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad (publicacion
de las Naciones Unidas, mimeio de venta; S.DP1/1454),
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estadisticos conocer los numerosos temas que deben estudiarse y las otras dos clasificacio-
nes sientan una base conceptual para definir y clasificar la discapacidad. En el capitulo !
también se describen tas diferentes oportunidades que ofrecen los programas censales, las
encuestas de hogares y los registros administrativos para reunir estadisticas de discapaci-
dad, y se enuncian los puntos fuertes y débiles de cada uno.

En el capitulo 11, “Cuestiones generales relativas a la planificacién y organizacién de la
reunion de los datos de discapacidad”, se enuncian las etapas bésicas del procedimiento de
reunién de informacion, desde la planificacion hasta el procesamiento y la evaluacién de
los datos, haciendo hincapi¢ en las cuestiones especificas relativas a la discapacidad.

El capitulo 1lI, “Médulos: metodologia para la reunion de datos de discapacidad”,
contiene secciones detalladas sobre censos, encuestas, temas especiales en las encuestas,
muestreo y poblacidn institucional, Como cada pais utilizars este manual en funcign de
sus capacidades, recursos e intereses, se ha dado a este capitulo una estructura modular.
Para facilitar las referencias, parte del material adicional correspondiente a algunos de los
mddulos se presenta en los anexos al final de este manual.

En el capitulo IV, “Divulgacion y utilizacién de los datos de discapacidad”, se trata la
utilizaci6n de estas estadisticas de discapacidad con el fin de formular politicas.
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CAPITULO1.

A. RECOMENDACIONES EN EL PLANO
INTERNACIONAL

Durante muchos afios, los censos nacionales de poblacion
y las encuestas de hogares han incluido, en sus progra-
mas de entrevistas, preguntas acerca de la discapacidad.
Histéricamente, a los paises les ha interesado principaimonte
la evaluacion de los efectos de largo plazo de la discapaci-
dad entre los sobrevivientes de revueltas civiles, guerras,
hambrunas, accidentes y enfermedades. Pero la demanda de
estadisticas sobre personas con discapacidad ha aumentado
significativamente después de la celebracion del Aflo de los
Impedidos ¢n 1981, el Programa de Accién Mundial para
los Impedidos!, el Decenio de las Naciones Unidas para los
Impedidos desde 1983 hasta 1992 y las Normas Uniformes
sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad®, Estas normativas no sélo le ha dado més im-
portancia a la produccién de estadisticas, sino que también
han hecho que se amplie su cobertura de modo que incluya
factores sociodemogréficos y econdmicos, el entorno y el
acceso ¥ adaptabilidad de las personas con discapacidad, los
elementos de ayuda técnica, y la asistencia personal.

El Programa de Accién Mundial para los Impedidos pide
un “andlisis de la situacién de los impedidos ... dentro del
contexto de distintos niveles de desarrollo econdmico y so-
cial y de diferentes culturas” {pérrafo 3). También recomien-
da que los gobiernos aseguren que las personas con discapa-
cidad participen plenamente de la vida social y el desarrollo,
y enuncia que dichas personas deben tener las mismas opor-
tunidades que la poblacién en general, incluida la participa-
cidn en la educacion, el empleo, los grupos sociales y politi-
cos, las actividades religiosas, las relaciones intimas y la
vida familiar; el acceso a la vivienda, a la seguridad financie-
ra y personal y a las instalaciones publicas, y la libertad de
movimiento,

Las Normas Uniformes realizan una elaboracion més de-
tenida y llevan implicito un firme “compremiso moral y po-
litico de los Estados de adoptar medidas para lograr la igual-
dad de oportunidades para las personas con discapacidad. Se
destacan esferas de importancia decisiva para la calidad de
vida y para el logro de ia plena participacién y la igualdad”
(pérrafo 14).

Las Normas Uniformes tratan los signientes temas:

1. Requisitos necesarios para la igualdad de partici-
pacién: en especial, las reglas relacionadas con una
mayor toma de conciencia, atencion médica, rehabili-
tacién y servicios de apoyo;

!'La Asamblea General aprobé ¢l Programa de Accidn Mundial para los
Impedidos medianle la resolucion 37/52, de 3 de diciembre de 1982, Puede
verse el Programa de Accion en 13 pagina de las Naciones Unidas sobre per-
sonas con discapacidad: www.un.org/esa/socdev/enable/diswpa00.htm.

2Aprobadas por la Asamblea General mediante la resolucion 48/96,
de 20 de diciembre de 1993, y publicadas con el titulo Normas Uniformes
sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad
(publicacién de las Naciones Unidas, nimero de venta: 8. DPI/1454).

INTRODUCCION

2. Esferas previstas para fa igualdad de participacidn:
en especial, las reglas relativas a las posibilidades de
acceso, educacién, empleo, mantenimiento de los in-
gresos y seguridad social, vida en familia e integridad
personal, cultura, actividades recreativas y deportivas
y religién;

3. Medidas de ejecucién: en especial, las reglas relativas
a la informacién e investigacién, cuestiones norma-
tivas y de planificacién, legisiacion, politica econd-
mica, coordinacién de los trabajos, organizacioncs dc
personas con discapacidad, capacitacion personal, su-
pervision y evaluacion a nivel nacional de fos progra-
mas sobre discapacidad en lo relativo a la aplicacion
de las Reglas Uniformes, cooperaciéon econdmica y
técnica, v cooperacion internacional;

4. Mecanismo de supervision: formas de identificar los
obstaculos y recomendar las medidas adecuadas para
contribuir a 1a ejecucion exitosa de las Reglas Unifor-
mes.,

La Conferencia Internacional sobre la Poblacién y el
Desarrollo de 1994 (parrafos 6.29-6.33)%, 1a Cuarta Con-
ferencia Mundial sobre la Mujer de 1995 (parrafo 106), 1a
Cumbre Mundial sobre Desarrollo Social de 1995 (compro-
misos 5 y 6)° y la Convencién sobre los Derechos del Nifio
de 1989 (articulo 23) también trataron los derechos y opor-
tunidades de las personas con discapacidad®.

La ejecucion y supervision de las Reglas Uniformes y de
Ias conferencias y convenciones mundiales exigen mucha
informacion a los paises y organizaciones intemacionales.
Se necesita una gran cantidad de datos estadisticos de buena
calidad para conocer el namero de personas con discapacidad
que hay en un pais, asi como para supervisar la igualdad de
oportunidades v los logros alcanzados, en términos de dere-
chos econémicos, sociales, politicos y culturales.

B. La CLASIFICACION INTERNACIONAL
DE DEFICIENCIAS, DISCAPACIDADES ¥ MINUSVALIAS
(CIDDM)

En la esfera de la estadistica, el marco conceptual de la
CIDDM proporciona conceptos y una terminotogia norma-
lizada que pueden mejorar ¢l diseflo del cuestionario y es-
tablecer un esquema uniforme de codificacién/clasificacion

*Informe de la Conferencia Internacional sobre la Poblacion y el
Desarrollo, EI Cairo, 5 al 13 de septiembre de 1994 (publicacion de las
Naciones Unidas. namero de venta: 5.95.3111.18).

* Informe de la Cuarta Conferencia Mundial sobre la Muwer. Bejing, 4
al 15 de septiembre de 1995 (publicacion de las Naciones Unidas. niimero
de venta: $.96.1V.13).

3 Informe de la Cumbre Mundial sobre Desarrolio Sovial. Copenhague.
6 al 12 de marzo de 1995 (publicacion de las Naciones Unidas, nimero de
venta: $.96.1V.8).

$L.a Asamblea Genera! aprobd la Convencida sobre los Derechos del
Nifio mediante la resolucidn 44/25, de 20 de noviembre de 1989.
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para compilar los dates. La utilizacién de un marco comiin
también permite una mayor comparabilidad entre los datos a
nivel nacional ¢ internacional, con lo cual se aumenta la apli-
cabilidad de los datos a un conjunio numeroso de usuarios.
La seccion 1 que sigue se refiere a la CIDDM original y, en
la seccidn 2, se presenta la segunda version de ¢sta ¢lasiti-
cacion internacional, basada en la revision final de abril de
2001. En la seccion 3 se dan ejemplos de la forma en que se
ha aplicado la CIDDM en el disefio de preguntas para reunir
datos de discapacidad.

1. Los tres conceptos de discapacidad de la CIDDM

La CIDDM original consta de tres dimensiones relacio-
nadas entre si, pero a la vez bien diferenciadas: deficiencias,
discapacidades ¥ minusvalias; cada una de ellas constituye
una parte distinta de la clasificacién, que describe las con-
secuencias de enfermedades, lesiones o trastornos, o la
reaccién ante los mismos, en el nivel corporal, personal o
social, respectivamente. El diagrama que sigue muestra los
vinculos entre los conceptos de enfermedad o trastorno, de-
ficiencia, discapacidad y minusvalia.

ENFERMEDAD O TRASTORNO

l

—— DEFICIENCIA

DISCAPACIDAL

l

L—» MINUSVALIA

La primera versién de la CIDDM no describe completa-
mente ni ofrece n1n modelo cabal del “proceso™ de adquisi-
cién de una discapacidad porque la situacidn es mas comple-
ja que la que aqui se presenta. Por ejemplo, puede haber una
minusvalia como resultado de una deficiencia sin que haya
una discapacidad. Ademas, puede suceder que la secuencia
se interrumpa en cualquier etapa. Asi, puede haber una de-
ficiencia sin que haya una discapacidad, o una discapacidad
sin una minusvalfa.

En ¢l recuadro 1 se presentan las definiciones de las tres
dimensiones de la CIDDM, y en el recuadro 2 se muestra un
resumen de las categorias a nivel de un digito para cada una de
las tres clasificaciones. Se puede cucontiar informacion mas
detallada acerca de ellas en la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias’.

La dimensién de la deficiencia describe el estado biome-
dico del cuerpo y esté caracterizada por pérdidas o anorma-
lidades que pueden ser temporales o permanentes. Incluye la
existencia o aparicién de una anomalia o defecto, o pérdida
de un miembru, Grgano, tcjido u otra estructura del cuerpo.
También incluye defectos en algin sistema funcional o me-
canismo del cuerpo, incluso los sistemas de funciones men-
tales. En términos legos, la “deficiencia” describe alguna

" Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minus-
valias (Ginebra, Organizacidén Mundial de ia Salud, 1980 v [993).

parte del cuerpo de una persona que falta o que no tunciona
“normalmente”. Los términos “ciego”, “sorde”, “mudo™ y
“paralitico” se utilizan a menudo para referirse a personas
con tipos especificos de deficiencias. Esta es la dimensién
mds detallada de las tres que abarca la CIDDM; se compone
de nueve categorias relacionadas con las estructuras y fun-
ciones corporales, cada una de las cuales estd a su vez subdi-
vidida en tipos de deficiencias atin més detallados.

La dimensién de la discapacidad se refiere a los efectos
que la deficiencia puede tener sobre la capacidad de una per-
sona para realizar las actividades cotidianas. Una persona
con una deficiencia puede no tener ninguna discapacidad, o
bien una persona puede tener una discapacidad come conse-
cuencia directa de una deficiencia, o tal vez la discapacidad
sea una reaccion psicol6gica ante una deficiencia.

En la CIDDM original, la determinacién de que una per-
sona ve limitadas sus actividades debido a upa deficiencia
es un primer paso importante para decidir las intervenciones
que se podrian realizar para aliviar o reducir tal limitacion.
Un segundo paso consistiria en evaluar la gravedad de la
discapacidad, lo que se examina en un suplemento de Jas
subcategorias de discapacidades®.

La dimensién de la minusvalia comprende una clasifica-
cion de las circunstancias en que se encuentran las personas
con deficiencias y/o discapacidades cuando interactian con
otros miembros de la sociedad. Se refiere a cualguier dis-
cordancia entre el estado o desempefio de una persona y las
expectativas del grupo particular al que pertenece esa perso-
na. Indica las consecuencias sociales v ambientales para el
individuo provacadas por la presencia de deficiencias o dis-
capacidades. Las diferencias sociales en la definicion de la
minusvalia tienen importancia, pues la valoracién depende
de pautas culturales; una persona puede ser minusviélida en
un grupo pero no en otro. La clasificacién de minusvalias en
la CIDDM c¢omprende seis situaciones clave denominadas
“funciones de supervivencia”, y es estructuralmente diferen-
te de las otras dos dimensiones. Los temas relacionados con
las minusvalias no se clasifican segiin los individuos o sus
atributas, sino segin las circunstancias en que ¢s probable
gue se encuentren las personas con discapacidad, las que
seguramente las pondrdn en desventaja con respecto a sus
pares desde el punto de vista de¢ las normas de la sociedad.

2. LaClasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud — CIF

La Organizacion Mundial de la Salud se ocupé de dirigir
la revisidn de la CIDDM. La Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, o CIF,
proporciona un marco teérico mas amplio para clasificar el
funcionamiento del ser humano en lo relativo a la satud que
la CIDDM, basada en un modelo en el cual las deficiencias,
las discapacidades y las minusvalias estaban vinculadas cau-
salmente como consecuencias de enfermedades o trastornos
a nivel corporal, personal o social, respectivamente. La CIF
se aparta del concepto de “consecuencias de enfermedades”
y adopta un enfoque de “componentes” del funcionamiento
humano, en el cual no se hace suposicién alguna con res-
pecto a las relaciones causales entre los diferentes compo-

8 Ibid,
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Recuadro 1,
Deficiencia

tomica.
Discapacidad

Minusvalia

y culturales) para ese individuo.

Definiciones de los tres conceptos de la CIDDM

+ En el contexto de 1a salud, una deficiencia es cuaiquier pérdida o anormalidad en la estructura o funcidn psicoldgica o ana-

+ En el contexto de la salud, una discapacidad es cualguier restriccion o falta (debida a una deficiencia) de capacidad para
realizar una actividad de 1a manera que se considera normal para un ser humano.

« En el contexto de {a salud, una minusvalia es una desventaja para un individue determinado, debida a una deficiencia o
discapacidad, que limita o impide e! cumplimiento de una funcién que es normat {seguin ia edad, e sexo y factores sociales

FuenTe: Clasificacion internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvailas (Ginebra, Organizacion Mundial de la Salud,

1980 y 1993).
Recuadro 2. Categorias de las tres dimensiones de |a CIDDM a nivel de un diglto

Deficiencia (Cédigo 1) Discapacidad (Cadigo O} Minusvalia (Cédigo H)
1. Intelectual 1. De comportamiento 1. De orientacion
2. Psicolagica o de otro tipo 2. De comunicacion 2. De indapendencia fisica
3. Oral 3. De cuidado personal 3. De movilidad
4. Auditiva 4. De locomaocion 4. De ocupacién
5. Qcular 5. De disposicion corporal 5. De integracidn social
6. Visceral 6. De destreza 6. De autosuficiencia econémica
7. De los huasos 7. De situacién 7. De otro tipo
8. Desfiguracidn 8. De apfitudes particutares
9. t(i':‘-eneralizada, sensorial y de otro 8. Otras restricciones de la actividad

po

nentes de dicho funcionamiento. La CIF utiliza ¢l concepto
de funcionamiento vomo término genérico para referirse a
todas las funciones corporales, actividades y participacién, y
el concepto de discapacidad como término general para las
deficiencias, limitaciones en las actividades o restricciones
en la participaciéon®, La discapacidad representa deficien-
cias a nivel de la estructura o las funciones corporales; las
limitaciones de las actividades at nivel de la persona y las
restricciones en la participacién al nivel de las situaciones
vitales en un contexto social. En el recuadro 3 se presentan
definiciones operativas de los componentes y en el cuadro |
se muestra un panorama general de los componentes clave
de la CIF. Se puede obtener informacion sobre la CIF en el
sitio de Internet de la Organizacion Mundial de la Salud en
http://www.who.int/icidh.

El modelo original de la CIDDM implicaba una conexion
causal entre las deficiencias, discapacidades y minusvalias,
sin la mediacion de factores ambientales. Esto ilevaba a con-
fundir las enfermedades con las deficiencias, ya que el nivel
de deficiencia parecia ser nada mds que una consecuencia de

“En Directrices y Principios para la Elaboracion de Estadisticas de
Discapacidad, el término “discapacidad” se usa como término genérico
para las deficiencias, limitaciones a las actividades v restricciones a la parli-
cipacion. Pero cuando se usa en relacion con fa CIDDM original, el término
se refiere a la dimension de discapacidad de esa clasificacion.

unz enfermedad, antes que un fenémeno distinto que podia
cvaluarse on forma independiente. Ademds, el modelo cau-
sal nunca lograba captar el hecho de que la minusvalia puede
crear tanto discapacidad come deficiencia.

El modelo de 1a CIF evita estas y otras confusiones rela-
cionadas porque presenta un procesa interactivo de miltiples
dimensiones. La discapacidad se considera una interaccion
dinidmica entre ¢l estado de salud y otros factores personales
(como la edad, ¢! sexo, la personalidad o el nive! educativo),
por un lado, y factores ambientales sociales y fisicos, por
el otro. Todas las flechas son bidireccionales, ¢ indican la
interaccién entre todos los componentes del proceso de dis-
capacidad. En las primeras etapas del proceso de revision,
se decidi6 que el modelo de la CIDDM-2 debia ser lo mas
flexible posible, para dar cabida a diferentes enfoques, ne-
cesidades de investigacion y usuarios. En of recuadro 4 se
muestra una representacion grafica de estas intersecciones
en el modelo CIF,

Una de las criticas formuladas a la CIDDM original era
que, si no se la modificaba especificamente, resultaba inade-
cuada para recopilar datos'®, Las categorias de deficiencias

Wyéase ¢t prologo de la reimpresion de 1993 de la Clasyficacion
Imernacional de Defictencias, Discapacidades y Minusvalias (Ginebra,
Organizacion Mundial de la Saiud).
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Recuadro 3. Definiciones de loa componentes de la CIDDM-2

En el contexto de la salud:

« Funciones carporales son las funciones fisioldgicas de los sistemas corperales {incluyendo las funciones psicologicas).
+ Estructuras corporales son las partes anatdémicas del cuerpe, talee como jos érganos, las extremidades y sus compo-

nentes.

+ Deficiencias son problemas en las funciones o estructuras corporales, tales como una desviacion significativa o una pér-

dida.

+ Actividad es la realizacion de una tarea o accidn por parte de un individuo.
+ Participacion es el acto de involucrarse en una situacian vital.
+ Limitaciones en la actividad son dificultades que un individuo puede tener en el desemperio/realizacién de actividades.

+ Restricciones en la participacion son problemas que un indwiduo puede expermentar al Involucrarse en situaciones

vitales.

» Factores ambientales constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en ! que las personas viven y conducen sus

vidas.

FuenTe: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad v de la Salud — CiF, version final (Ginebra, Organizacitn
Mundial de 1a Salud, 2001).

Cuadro 1. Panorama de ios componentas clave de la CIDDM-2
Funciones y estructuras Actividad Factores Faclores
corporales y participacién ambientales personales
Dominios 1. Funciones corpora- Areas vitales (tareas, ac-  Influencias externas so-  Influencias internas so-
las ciones) bre e funcionamiento y  bre el funcicnamiento y
la discapacidad la discapacidad
2. Estructuras corpora-
les
Constructos Cambios en las funcio- Capacidad El efecto facilitadorade £l efecte de los atribu-
nes corporales (fisiols- Realizacion de tareas en  barrera de las caracte- tos de la persona
gicos) un entorno uniforme risticas del munda fisi-
co, social y actitudinal
Cambios en la estruc- Desempefio
tura corporal (anatémi-  Realizacién de tareas en
cos) ol entorna real
Aspectos positivos Integridad funcional y Actividad Fadilitadores No aplicable
estructural Participacion
Funcionamiento Funcionamiento
Aspectos negativos Deficiencia Limitacion en la acti- Barreras/obstaculos No aplicable
vidad
Restricciones en la par-
ticipacién
Discapacidad Discapacidad

FuenTe; Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud — CiF, versién final (Ginebra, Organizacién

Mundial de la Saiud, 2001).

estaban cxpresadas en términos médicos y no cotidianos, y
no eran ficiles de usar en un cuestionario basado en lo que
cada persona informa sobre su propia condicion, en lugar de
en una evaluacién médica. También se la criticd por estar
centrada en una cultura determinada, pues incluia, por ejem-
plo, frases como “servir el té”.

En la CIF, cada categoria estd definida operativamente,
de manera yue los usuarios pucdan distinguir sin dificultad
los elementos paralelos en los dos componentes. Se ha pro-
curado no utilizar la misma palabra o frase para identificar

clementos similares en los dos componentes de funciones y
estructuras corporales y actividad y participacion. Para deno-
tar funciones y estructuras corporales se utilizan sustantivos,
como “funciones del habla”, mientras que las actividades
también se expresan con infinitivos, que terminan en “ar”,
“er” o “ir”, como “hablar”. Los elementos de participacién
se definen con frases interactivas como “participacién en”,
“compromiso con” v expresiones similares.

La CIF se presenta en dos versiones a fin de satisfacer las
necesidades de distintos niveles de detalle de los diferen-
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Recuadro 4.

Interacciones antre los componentes de la CIF

Condicion de salud
(trastarno o enfermedad)

!

r

Funciones o estructuras
corporales

L

-

Actividad -

' l

oo

Participacion

f

A

Factores ambientales

Mundial de la Salud, 2001).

FuenTe: Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de fa Salud -— CIF, versién final {Ginebra, Organizacién

v

Factores personales

tes usuarios. La version completa tiene niveles de detalle
de cuatro digitos para cada uno de los componentes, y la
versién corta consta de los dos primeros digitos solamente.
Esta iitima, que no tiene mas de 100 categorfas para cada
componente, es mucho més facil de usar.

Otro objetivo de 1a revision de la CIDDM es desarrollar
principios generales para clasificar ¢l funcionamiento y la dis-
capacidad humana, en especial, principios de universalidad,
neutralidad v paridad, comao se explican a continuacién:

Universalidad: la discapacidad no ¢s una caracteristica
intrinseca o definitoria de un subconjunto de seres humanos
(y como tal, no es audloga a otras diferencias humanas como
el género o ia raza), sino que es una condicién universal de
la humanidad misma. Como desde el punto de vista de la
epidemiologia, todos los seres humanos corren riesgo de ad-
quirir una discapacidad en el curso de sus vidas, la CIF debe
abarcar todas ias condiciones de salud.

Neutralidad: Ia CIF es una clasificacién del funciona-
miento y de la discapacidad, e intenta plasmar los niveles de
discapacidad en un idioma tan neutral como sea posible, sin
utilizar términos negativos o despreciativos.

Paridad: este principio afirma que, excepto en instancias
limitadas, no existen correlaciones predecibles entre las
condiciones de salud y los aspectos de la discapacidad.
Las personas con enfermedades mentales o fisicas pueden
experimentar las mismas o diferentes limitaciones en las
actividades y restricciones en la participacién. Es inexacto y
perjudicial asociar determinadas formas de discapacidad con
salud “mental” y no con salud “fisica”.

A diferencia de la CIDDM original, la CIF incluye tér-
minos funcionales psicoldgicos e intelectuales. La version
revisada abarca una amplia descripcidn de las funciones
mentales tanto generales como especificas, asi como puntos
sobre ¢l funcionamiento mental en relacién con el aprendi-
zaje, la aplicacién def conocimiento y el emprendimiento de
tareas, en el componente de actividad y participacion.

Durante la revisién, los Centros de colaboracién de la
Organizacion Mundial de la Salud de todo el mundo condu-
jeron exhaustivas “investigaciones de aplicabilidad cultural”
y andlisis lingiiisticos de las diferentes versiones de la CIF.
Sus objetivos principales eran hacer que ésta fuera aplicable
desde el punto de vista cultural y ficil de usar para un grupo
grande de potenciales usuarios y aplicaciones, elaborar la
mejor terminologfa internacional y lograr un idioma comin
de la discapacidad con miras a la reunién de datos.

Como la CIF revisada es diferente de la CIDDM original,
se preparard un cuadro que permita convertir los datos basa-
dos en la clasificacidn original a las categorias revisadas. La
posibilidad de convertir los datos de la clasificacion anterior
ala nueva significa que se estdn examinando cuestiones refa-
cionadas con la comparabilidad de los datos basados en am-
bas clasificaciones. Como parte de las actividades preparato-
rias para la CIF, el Centro Nacional de Estadisticas de Salud
y los Centros de Control y Prevenciéon de Enfermedades
de los Estados Unidos de América, en colaboracion con la
Division de Estadistica de 1as Naciones Unidas y una serie
de paises, pusieron en marcha un proyecto para examinar
la posibilidad de usar una version anterior de ia CIF para
codificar datos de censos y encuestas anteriores a partir de la
CIDDM original.

3. Aplicacién de la CIDDM a la reunion de datos
de discapacidad

Un punto de partida fundamental cuando se elaboran di-
Tectrices para la reunién de datos es la experiencia acumu-
lada en los paises. Como normalmente las preguntas censa-
les se han limitado a ser de tipo genérico, la CIDDM no se
ha aplicado en la mayoria de ellos, aunque su uso ya se habia
recomendado en una guia reciente de las Naciones Unidas''.

Y Principios y Recomendaciones pava Censos de Poblacion y Habi-
tacién, Revisién ! (publicacion de las Naciones Unidas, mimera de venta.
$.98.XVIL8).
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Sin embargo, en las encuestas, el marco de la CIDDM basa-
do en la clasificacién original ha servido como base para
definir la poblacién que ha de estudiarse y también para di-
sefar preguntas acerca de la discapacidad. Lamentablemente,
no se tenia todavia experiencia suficiente en el uso de 1a CIF
en la fecha en que se elaboraron estas directrices.

Cuando los estadisticos aplican la CIDDM, tratan de
resolver ciertas cuestiones que también se plantearon en
ta preparaci6n de la CIF. Han traducido los conceptos de la
CIDDM a un lenguaje més sencillo y no técnico, que pueden
comprender quienes responden las encuestas y censos. Por
ejemplo, en lugar de preguntar si se tiene una “discapacidad
en tareas visuales detalladas”, la pregunta se ha reformulado
como: “; Tiene dificultad para ver la cara de alguien en el otro
extren:o de la habitacion o del otro lada de la calle, con gafas
o lentes de contacto puestos, si los usa hahitualmente?’. De
todas maneras, la CIDDM original sigue siendo un valioso
punto de partida para elaborar preguntas sobre discapacidad
en las encuestas y ¢ensos que se estdn planeando actual-
mente. En las encuestas, las preguntas que usan la CIDDM
original se basan principalmente en el nivel de discapacidad,
definido como la dificultad en el desempefio de actividades
bisicas de la vida cotidiana como ver, oir. caminar y asir.
Estas preguntas, con algunas modificaciones, también se
pueden usar al aplicar la CIF, pues la dimension de disca-
pacidad de la CIDDM original es generalmenie andloga al
concepto de actividad de la CIF, aunque en esta tiltima han
cambiado algunas de las categorias. Por ejemplo, la visién
y la audicion, que originalmente eran consideradas parte de
la dimensién de discapacidad, ahora son parte de finciones
corporales, y ya no son elementos de actividad. Por lo tanto,
hay que hacer algunas modificaciones a las preguntas para
seguir las categorias de la CIF, que deberan también tener en
cuenta el concepto de gravedad, que se expresa a través de
“calificadores” (codigos numéricos que especifican el grado
o magnitud del funcionamiento o de la discapacidad para
una categoria determinada). Las modificaciones se examinan
en el capitulo IL. Los c6digos de los eiemplos que siguen se
refieren a las dimensiones de las categorias de la CIDDM
original.

En los Estados Unidos de América, el Centro Nacional
de Estadisticas de Salud incluyd una serie de preguntas para
identificar deficiencias y discapacidades especificas en la
encuesia de 1994. Entre dichas preguntas se contaban:

+ ;Hay alguien en la familia que tenga graves dificultades
para ver, aun cuando utilice gafas o lentes de contacto?
(discapacidad de la vista —D25 a D27)

¢, Hay alguien en la familia que tenga graves dificultades
para aprender a hacer ¢osas nuevas que pueden aprender
casi todas las personas de su edad? (discapacidad de
adquisicion de conocimientos —ID13)

(Hay alguien en la familia que tenga problemas con su
sentido del gusto, como no poder saborear la sal o el
aziicar o sentir sabores imaginarios en la boca, coma
amargos, salados, agrios o dulces? (deficiencia del gus-
to 169.2)

La Encuesta de salud de los Paiges Bajos incluia 30 pre-
guntas que identificaban deficiencias y discapacidades espe-
cificas. Algunas de las preguntas eran las siguientes:

* ;, Hay alguien en la familia que tenga dificultades para
caminar? (discapacidad para caminar —D40)

« (Hay alguien en la familia que sufra de dolores de es-
palda? (doiores de espalda —196.3)

*» ;Hay alguien en la familia que sufra de mareos o pérdi-
da del equilibrio? (deficiencia de la funcién vestibular y
de equilibrio —I48)

* ;Hay alguien en la familia que pueda oir ruidos fuertes,
comyo la bocina de un automovil? (otras discapacidades
auditivas —D?24).

En las encuestas de discapacidad de Gran Bretafia, rea-
lizadas por la Oficina de Censos y Encuestas de Poblacién
desde 1985 hasta 1988, se clasificé la discapacidad segin los
lineamientos de la CIDDM, con algunas diferencias cuando
se consideraba que dicha clasificacién era excesiva o insu-
ficientemente detallada para los fines del estudio'. Los si-
guientes son ejemplos de las preguntas dirigidas a identificar
a los individuos que se volverian a entrevistar:

+ ;Hay alguien en su hogar que tenga las siguientes di-
ficultades debidas a problemas o discapacidades pro-
longados de salud, ya sean fisicos o mentales?:

— Diflcultad para caminar unos 23¢ meiros en terreno
llano (discapacidad para caminar —D49)

— Gran dificultad para subir o bajar escaleras (discapa-
cidad para subir 0 bajar escaleras —D42)

— Dificultad para agacharse y enderezarse, aun cuando
se sostenga de algo (discapacidad de recuperacidn
—D52)

— Dificultad para usar los brazos para alcanzar cosas
(discapacidad para alcanzar cosas —D53)

— Gran dificultad para sostener, asir o dar vuelta las
cosas (discapacidad para asir —D63)

— Dificultad para reconocer a un amigo del otro lado
de la calle, incluso si usa gafas o lentes de con-
tacto (discapacidad para tarcas visuales detalladas
—D26)

— Dificultad para oir a alguien hablando en una habita-
cion en silencio (discapacidad para escuchar el habla
—D23)

— Graves sufrimientos por ruidos ¢n la cabeza o los
oidos (deficiencia de percepciéon —I23)

Aunque es cada vez mayor ei nimero de pafses que han
utilizado el marco de 1a CIDDM en la preparacién de pre-
guntas para identificar discapacidades, todavia hay grandes
diferencias en el alcance y ¢l contenido de los cuestionarios.
Tanto la cantidad de tipos de discapacidad de la CIDDM que
se incluyen en el cuestionario como la manera en que s¢ for-
mulan las preguntas varian de un pafs a otro. Estas diferen-
cias son atribuibles, en parte, a la extension de la cobertura
de la CIDDM: como la clasificacion cubre una cantidad muy
grande de discapacidades, el investigador debe seleccionar
cuéles incluir y cudles no, y la clasificacién original no ofre-
ce orientacién alguna sobre la forma de hacerlo.

"*jcan Martin, Howard Melizer y David Elliol. OPCS Surveys of
Disability in Great Britain: Report |, The Prevalence of Disability among
Adudis (Londres, Her Majesty’s Stationery Office. 1988).
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C. FUENTES DE DATOS DE DISCAPACIDAD

Un pals puede vbiener dalus de discapacidad por iedio
de uno cualquiera de los tres tipos principales de sisiemas
nacionales de reunién de datos: encuestas, censos de pobla-
cién y registros administrativos.

1. Encuesitas

Las encuestas por miuestreo no tienen por finalidad em-
padronar a cada hogar o persona en el pafs, sino que ms
bien estan disefiadas para ser representativas de la poblacion
en estudio. Cuando se usan procedimientos de muestreo, se
supone que los hogares o individuos seleccionados serdn
estadisticamente representativos de toda la poblacién. Las
encuestas cubren muchos temas diferentes y a menudo espe-
cializados, como la salud, el bienestar, la fuesza de trabajo,
la agricultura y otros aspectos socioecondmicos. La mayor
parte de ias encuestas se basan en hogares, pero al estudiar
la poblacién con discapacidad también es imporiante incluir
la poblacion institucional,

Se pueden reunir datos de discapacidad por medio de una
encuesta especial o incluyendo un madulo de discapacidad
en otra encuesta. Estos dos tipos se examinan con mas deta-
Ile en el capitulo I, en la seccién “Encuestas™.

2. Censaos de poblacion

En la mayoria de los sistemas nacionales de estadistica,
los censos demograficos son la fuente principal de estadis-
ticas de la poblacidn y sus caracteristicas. Un censo es una
actividad de caracter nacional en la que cada persona se
empadrona por separadc y sus caracteristicas se registran
también por separado. El hecho de que el empadronamiento
sea universal, un rasgo fundamental de los censos, permite
obtener datos demograficos, econdmicos y sociales tiles de
zonas geograficas pequefias, lo que no seria posible con una
encuesta de muestrec. Un censo de poblacion es una empre-
sa costosa y compleja, que la mayoria de los paises pueden
organizar y realizar normalmente cada 10 afios.

La utilizacién del censo para reunir informacién sebre un
determinado segmento de la poblacién no es un concepto
nuevo, aunque en general sus organizadores tratan de no
usarlo para reunir cualquier otro tipo de informacion que
no sea la demografica basica. Pero dado el alto costo de la
reunién de datos y la creciente necesidad de contar con in-
formacion social, econdmica y demogréfica, muchos paises
estdn estudiando la posibilidad de utilizar el censo como
medio para obtener otros datos necesarios. A pesar de que
el censo incluye una gran cantidad de temas, la mayor parte
de ellos solamente se puede cubrir en forma sucinta, debido
a limitaciones de presupuesto, de tiempo y de personal. La
discapacidad es un tema que cada vez se investiga mas en
los censos de poblacién. Los Principios y Recomendaciones
para Censos de Poblaciony Habitacién, Revisidn 1, de las
Naciones Unidas incluyen, por primera vez, la discapacidad
como tema que debe cubrirse en un censo. Las recomenda-

' Principios y Recomendaciones para Censos de Poblacién v Habi-
tacidi, Revision I (publicacion de Jas Naciones Unidas. nimero de venta:
S.98.XVIL8).

ciones sobre cuestiones relacionadas con la discapacidad se
examinan con mas detalle a continuacion.

3. Ventafas y limitaciones de la utilizacion de censos
¥ encuestas para reunir datos de discapacidad

Cada méiodo tiene ventajas y desventajas en lo que se
refiere a su utilizacién para reunir datos de discapacidad,
las que se rasumen en el cnadra 2, en el caso de los censos
y encuestas para el estudio de este tema. La eleccién de uno
o méas métodos depende del tipo v cantidad de informacion
necesaria, pero también de los recursos disponibles. Por
ejemplo, en muchos paises, sobre todo en las regiones en de-
sarrolio, la inclusidn de la discapacidad en el censo es a me-
nudo 12 dnica opcion posible habida cuenta de los recursos
disponibles, aunque es probable que la calidad v 1a cobertura
de los datos censales sobre personas con discapacidad sean
limitadas.

4. Registros administrativos

Entre otras fuentes de datos de discapacidad figuran los
que se han reunido en los sistemas administrativos estableci-
dos para finalidades distintas o mds generales, asi como los
datos obtenidos de un registro especial para las personas con
discapacidad. Se podrian usar muchos tipos de sistemas de
registro administrativo para obtener datos de discapacidad,
como los demograficos, los de registro civil, los de seguri-
dad social, las néminas de lesiones laborales, los programas
de rehabilitacion y otros servicios para personas con disca-
pacidad.

A menudo, los registros administrativos pueden propor-
cionar informacidn especifica sobre las personas con disca-
pacidad. Habitualmente, la informacidn de estos sistemas se
ha reunido por razones que no se relacionan con la estadis-
tica, sino quiza a efectos de la administracién de un deter-
minado programa o servicic para las personas con discapa-
cidad que cumplen sus criterios especificos. Sin embargo,
algunos sistemas de registro administrativo se llevan para
proporcionar informacion sobre la ejecucién del programa,
v tal vez estos datos resulten Gtiles més adelante para otras
finalidades. Por ejemplo, los datos reunidos por la Oficina
de Programas de Educacion Especial, del Departamento de
Educacion de los Estados Unidos, permiten conocer el nivel
de instruccion de los nifios que reciben educacion especial,
como las tasas de graduacion, Estos datos se retnen anual-
mente v, por ello, pueden convertirse en una valiosa fuente
de datos tendenciales sobre la prevalencia de deficiencias o
discapacidades especificas, que tal vez no podrian obtenerse
de otras fuentes.

En esta publicacién no se daran directrices metodologicas
sobre los registros administrativos. Los métodos que se utili-
zan para establecerlos no siempre son estadisticos. Ademas,
podria haber problemas juridicos en cuanto al uso de Yos re-
gistros del servicio administrativo para elaborar éstadisticas,
a menos que sea en apoyo del programa o servicio. Podria
ser necesaric contar con un dictamen juridico acerca de las
normas o las leyes que rigen la reunion de los datos origina-
Ies, 1o que lleva tiempo y podria ser muy costoso. Sin em-
bargo, en algunos casos, es posible superar estos obsticulos
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Cuadro 2. Ventajas y limitaciones de la utilizacién de censos y encuestas
para reunir datos de discapacidad

A. Censos

Ventajas

Limitaciones

Es posible tabular datos de zonas pequefias y locales.

Es posible calcular las tasas de prevalencia de zonas geo-
gréficas pequefias porque también se relinen datos sobre la
poblacién vulnerabie.

Las tabulaciones cruzadas detalladas de caracter descrip-
tive no tienen erroreas de mueatreo, Pero ol estudio de las
causas de discapacidad en zonas locales puede experimen-
tar ciertas limitaciones an razon de la cantidad de observa-
ciones realizadas.

Los factores subyacentes encontrados en zonas diferentes
podrian atribuirse a la poca cantidad de observaciones an-
tes que a cualquier modalidad de causalidad en esa zona.

Si las preguntas sobre discapacidad siguen siendo compa-
rables, pueden ser Utiles para el andlisis de series cronolo-
gicas de las tasas de discapacidad.

Por lo general, las cifras de personas con discapacidad son
grandes y, en consecuencia, se pueden preparar tabulacio-
nes cruzadas mas detalladas.

Los censos y las encusstas pueden constituir un marco de
muestreo Gtil para la investigacién de personas con discapa-
cidad, como los ciegos, sardos o deficientes mentales, que
serian dificiles de encontrar de otro modo.

Es posible establecer comparaciones entre las persanas con
y sin discapacidad.

Los temas se confinan a caracteristicas socicecondmicas y
demograficas basicas. En el caso especial de las personas
discapacitadas, s6lo es posible realizar entrevistas de alcan-
ce y profundidad fimitados.

La reunién de datos es infrecuente, es decir, se realiza nor-
maimente cada diez afios. Ademads, el tismpo que transcurre
entre la reuniodn y la divulgacion de los datos puede ser con-
sidarable.

Los discapacitados que estan institucionalizados quizas no
estén incluidos en la poblaciéon del censo o, por lo menaos,
ne en las tabulaciones descriptivas; a veces, solamente se
cubre la poblacién na institucionalizada.

Los problemas de falta de respuesta pueden ser significati-
vUs, en vista de que la pregunta suele ser compleja y delica-
day el instrumento censal es limitado.

Resulta muy costoso y demanda mucho tiempo plantear
al 80%—-90% de ia pablacion totai una pregunta que segura-
mente se respondera en forma negativa, sdlo para identifi-
car el 1%—20% de la poblacién con discapacidad.

Debido a que el censo requiere una gran capacitacion de los
empadronadoree, es posible que no adquieran suficientes
conocimientos sobre el tema de la discapacidad, que nece-
sita directrices espacificas.

Habitualmente, es una la persona que completa el censo de
un hogar y puede suceder que no tenga informacién com-
pleta sobre las discapacidades de los otros miembros del
hogar.

B. Encuestas

Ventajas

Limitaciones

Una encuesta tiene mas flexibilidad en cuanto a la profun-
didad y cantidad de temas gue permite cubrir. Se podrian
disefiar sondeos y pruebas especiales para asegurar la
identificacién de los discapacitados.

Es relativamente facil iniciar las encuestas, dada la disponi-
bilidad de un marco de muestred y una infraestructura para
realizarlas.

Hay més conirol sobre las condiciones de observacion y la
entrevista en razén de la cobertura geografica limitada y el
menor nimera de entrevistas.

Se podrian probar modificaciones en el disefio para de esa
manera aumentar el poder de la encuesta para identificar a
lag personas con discapacidad; por ejemplo, se podria coor-
dinar la seleccidn de la muestra probabilistica con el uso de
un canso, utilizando listas de la poblacion registrada, estra-
tificando en la etapa de muestreo o aumentando la fraccidn
de muestrea.

Hay mas oportunidades de supervisar el trabajo y la capaci-
tacién especializada en e terreno, y de prabar con anterio-
ridad y minuciosamente las preguntas detalladas sobre las
deficiencias.

Se pueden incorporar mediciones: por ejemplo, examenes
oculares 0 de destreza manual.

+ Excepto en el caso de técnicas de estimacion sintéticas, la

capacidad de analizar las tasas de prevalencia en muchas
zonas locales es limitada, debido a que 'a muestra también lo
es, y a causa de los consiguientes errores de muestreo que
se asocian con la desagregacion de (as zonas pequefias.

Se necesita una muestra de gran tamafio para captar una
cantidad adecuada de personas identificadas como disca-
pacitadas, pues la incidencia de ia discapacidad es menos
del 20 por ciento en cualquier poblacion.

La cobertura de las poblaciones en circunstancias poco
comunes, como las personas institucionalizadas, los miem-
bros de familias secundarias, las personas secundarias, las
que carecen de hogar y las poblaciones de refugiados y
némadas, suele ser muy deficiente.



Tian.Xia
Text Box

Tian.Xia
Text Box


y entonces los registros administrativos pueden enriquecer
nuestro conocimiento sobre las tendencias relativas a las
personas con discapacidad, sobre todo si se los usa junto con
otras fuentes de datos.

Se han utilizado diversos tipos de registros administrati-
vos para generar datos de personas con discapacidad, entre
los que cabe mencionar los siguientes:

a) Bélgica: alumnos discapacitados que reciben educa-
ci6n especial. Esta fuente de datos incluye a nifios y ado-
lescentes capaces de recibir educacion pero que no pueden
hacerlo en un establecimiento educativo comiin. Los datos
se subdividen en cuatro clases de estudiante y se rednen al
comienzo de cada periodo escolar'?;

by Grecia: fondo de seguridad social del programa gene-
ral. Esta fuente de datos incluye a las personas que reciben
pensién por invalidez en el marco del programa general.
Habitualmente, se trata de perscnas aseguradas con una dis-
capacidad de por lo menos et 50%, a raiz de una ¢nfermedad
comun (incluidas las enfermedades psiquiétricas), una en-
fermedad o accidente ocupacional, o un accidente ocurrido
fuera del trabajo. El seguro cubre a las personas que estaban
empleadas en el sector privado. Se dispone de los dates de
esta fuente en forma anual’®;

¢) Francia: subvencién para adultos discapacitados
(Allocation aux adultes handicapés — A.A.H}. Esta fuen-
te incluye a los adultos entre los 20 y 60 afios de edad (o
entre 16 y 20 si ya no retinen los requisitos para obtener la
prestacion familiar) cuya discapacidad es de por lo menos
el 80% o, en caso de ser menor, si son incapaces de ejercer
una profesién por causa de su discapacidad. El monto de la
subvencion depende de si la persona con discapacidad pue-
de o no trabajar y de cual es su ingreso. Est4 concebida de
manera tal de ofrecer a todos los adultos discapacitados un
ingreso minimo. Los datos de esta fuente pueden obtenerse
en forma anual'é;

o) Irlanda: prestacién para atencidn en el hogar. Este
ptograma cubrc a nifios con discapacidad grave, de entre

WEUROSTAT, Disabled Persons: Siatistical Daia, segunda edicién
{Luxemburgo, Oficina de Publicaciones Oficiales de las Comunidades
Europeas), pag. 10.

*Ibid., pag. 30.
141bid., pag. 47.

2 y 16 afios, que viven con sus familias y que, a causa de
su discapacidad, necesitan un nivel de atencién y cuidados
significativamente superiores a los que suelen requerir los
nifios de su misma edad. Esta fuente proporciona datos
anualmente!’;

€) Mauricio: registro del plan nacional de pensiones.
Este plan proporciona apoyo financierc a las personas que
tienen una deficiencia certificada por un médico, una pen-
sion para sordos o para quienes estdn totalmente paralizados,
o las que tengan una deficiencia permanente de por lo menos
el 60% vy necesiten asistencia para realizar las actividades
cotidianas'®;

f) El sistema de Alemania es un ejemplo de registro
continuo previsto para atender a las personas con disca-
pacidad. Incluye a las personas cuya discapacidad ha sido
certificada por la autoridad local (Versorgungsamt) y que,
en consecuencia, tienen derecho a recibir beneficios especia-
les. La autoridad local determina el grado de discapacidad
{0 porcentaje de reduccion de la capacidad) segin una escala
que varia de 20 a 100; un grado de 50 & mds representa una
discapacidad grave. Se han establecido directrices basicas,
incluido un desglose detallade de discapacidades por tipo y
los correspondientes grados de reduccion de capacidad, que
se determina teniendo en cuenta la capacidad prevista para
una edad dada y la forma en que ésta se ve afectada como
consecuencia de trastornos fisicos o mentales. Para poder
obtener la certificacion de discapacidad, la persona debe
presentar una solicitud (que incluye informes médicos) a las
autoridades locales, las que, sobre la base de dichos infor-
mes v las directrices, determinan el grado de discapacidad,
que en algunos casos puede ser consecuencia de més de un
trastorno. A partir de este sistema de registro, se compilan
estadisticas cada dos afios a nivel regional y nacienal sola-
mente para los impedidos graves {los que tienen un grado de
discapacidad del 50% o mdés). Ademds, el sistema sirve de
base para el perfeccionamientc de la metodologia de reunién
de datos de discapacidad con miras a Ja realizacién de un
microcenso.

7Ibid., pég. 64.

8 Manual de Elaboracién de Informacion Estadistica para Politicas
y Programas relativos a Personas con Discapocidad (publicacion de las
Naciones Unidas, nomero de venta: $.96.XVIL.4), pag. 27.
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CAPITULOI1.

CUESTIONES GENERALES RELATIVAS A LA PLANIFICACION

Y ORGANIZACION DE LA REUNION DE LOS DATOS DE DISCAPACIDAD

Cuando se planifica y organiza yuna campafa de obtencion
de datos, cualquiera sea la forma de rennirlos —un censo o
una encuesta— hay que tratar de resolver una serie de pro-
blemas generales pertinentes para el tema de |2 discapaci-
dad, Como primer paso, hay que especificar objetivos claros
respecto de la discapacidad en la etapa de planificacion.
Ademads, se deben identificar las necesidades de informa-
cion y definir la poblacién que ha de estudiarse. Durante la
preparacion, es fundamental consultar a las organizaciones
de personas con discapacidad y a los potenciales usuarios de
los datos. En esta etapa, hay que considerar los efectos de
la discapacidad sobre todas Jas caracteristicas importantes
del disefio. Se ha acumulado bastante experiencia sobre el
disefio de preguntas para identificar a las personas con dis-
capacidad, aunque tomando como base la CIDDM original.
Esta experiencia de los paises es de vital importancia para
la elaboracion de directrices intemacionales y se usard en la
medida que sea posible teniendo en cuenta ¢l nuevo enfoque
de la CIF. Con respecto a otras cuestiones generales relativas
al disefio y la operacién de la tarea de reunion de datos, las
complejidades técnicas que implica, y la necesidad de seguir
investigando y obteniendo experiencia nacional, hacen que
wate vapitulo se limite al examen de los puatos que deben
tomarse en cuenta.

A. PREPARACION
1. [ldentificacién de los objetivos del estudio

La elaboracion de un plan para la reunion de datos debe-
rfa incluir, entre sus primeras etapas, la preparacion de un
conjunto de metas y objetivos estratégicos. Los objetivos
del estudio, Ja cobertura en términos de la peblacion que in-
teresa y los temas que han de investigarse en relacion con la
poblacion con discapacidad varian mucho de un pais a otro.
En el recuadro 5, se mencionan ejemplos de actividades na-
cionales de reunidn de datos de discapacidad.

El punto de partida para desarrollar estos objetivos es
evaluar los datos existentes y comprender las necesidades
de los usuarios, lo que se puede lograr en forma dptima me-
diante reuniones con defensores, grupos que representan a
personas con diferentes tipos de discapacidad y organizacio-
nes que prestan servicios y ofrecen programas para dichas
personas.

Por lo general, las necesidades de informacion que identi-
fican estas personas u organizaciones que carecen de cono-
cimientos de estadistica estdn expresadas en términcs muy
generales, y el organismo encargado de la reunion de datos
debe convertirlas en requisitos detallados. Habitualmente, se
trata de un proceso iterativo que se facilitara si se hacen pre-
guntas v s¢ dan ejemplos para ayudar a quienes responden
{véanse los recuadros 6 y 7, donde figuran ejemplos de este
tipe de comunicacidn).

n

En este proceso, se deberia discutir también el alcance de
la informacién sobre las caracteristicas de las personas con
discapacidad, como edad, sexo, educacion, situacién laboral
e ingresos, asi como ¢l nivel de detalle geografico. Para el
organismo encargado de reunir los datos, esta informacion
adicional es muy importante para determinar el método que
ha de usar y el costo del proyecto. En esta etapa, también es
importante decidir la cobertura de la poblacion con discapa-
cidad. A menudo, s6lo se incluye a las persunas yue viven
en hogares privados pero, para no excluir una proporcion
importante de personas con discapacidad, el equipo debe
tener en cuenta todos los iugares donde pueden vivir dichas
personas y luego establecer, mediante una consulta, si la
inclusién de estas poblaciones merece prioridad. La docu-
mentacion del procedimiento de decision a favor o en contra
de una inclusion es un aspecto importante de esta etapade la
planificacion. Estos son algunos de los grupos de personas
cuya inclusién deberia considerarse detenidamente: a) per-
sonas que viven én instituciones; b) personas que viven en
zonas remotas; ¢) personas ndémadas; &) personas sin hogar,
y e} refugiados.

2. Consultas a usuarios y personas con discapacidad,
y examen de los datos perfinentes

La responsabilidad de los estadisticos es asegurar que los
datos que reqnen se corresponden con las necesidades de los
usuarios v, consultando con ellos, se asegurard que el pro-
ducto final satisface esas necesidades e intereses.

Es muy importante consultar a los usuarios al comienzo
del proceso, porque se facilita la identificacion de los pro-
blemas, las cuestiones y los temas que deben abordarse, pero
las consultas deben seguir realizandose en cada etapa. Por
ejemplo, se tendria que consultar a los usuarios cuando se
preparan las preguntas, sobre todo sobre los aspectos €ticos,
la redaccifn y las estrategias de ejecucion, y también cuando
se planifica la publicidad sobre los objetivos de la reunién
de datos.

Los usuarios son, entre otros, funcionarios publicos, in-
vestigadores, legisladores, personas con discapacidad y
miembros de asociaciones no gubernamentales y organiza-
ciones de servicios para las personas con discapacidad. Los
investigadores y los representanies de jas organizaciones
no gubernamentales cumplen una funcién excepcional en
el procedimiente de consulta, porque facilitan informacidn
actualizada sobre sus disciplinas y sobre los problemas que
enfrentan las personas con discapacidad. Por lo general, es-
tos individuos o asociaciones carecen de fondos que puedan
aportar at proceso de reunién de datos, pero su conocimiento
de los problemas y necesidades de sas miembros y su apoyo
a menudo son fundamentales para asegurar ¢l éxito de esia
tarea.
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Recuadro 5. Objetivos y cobertura de una campana nagional de reunién de datos de discapacidad:

ajemplos de los palses

Se dan a continuacién algunos ejemplos de los objetivos de estudios en Filipinas, China e India, asi como la cobertura
demuografica y tematica de una campana de reunidn de datos.

1. Filipinas, Comisién Nacional para las Personas con Discapacidad, Encuesta nacional de discapacidad, 1980

¢ Por qué?

£ Quién?

L Qué?

Se necesitaban datos para:

a) Determinaria cantidad, distribucion y caracterfsticas de la poblacién con discapacidad en las 13 regiones
de Filipinas;

b} Comparar las personas con y 8in discapacidad,
¢} Estudiar la prevalencia de la discapacidad por regién, sexo, edad, tipo y causa;

d) Identificar las necesidades y requisitos de la poblacion con discapacidad para los servicios médicos, de
enfermeria y de rehabilitacidn;

o) Determinar si se contrajo la discapacidad an el trabajo o an el cumplimienta de las obligaciones.

£l estudio cubria a toda la poblacién que habitaba en hogares. Se defini6 a las personas con una o varias
discapacidades como una persona que tenla:

a) Una deficiencia fisica, incluidas las de lenguaje, auditivas, oculares, viscerales, 9seas, o desfiguracio-
hes;

b) Una deficiencia mental, incluidas las intelectuales u otras de indele psicolégica, como retardo mental,
psicosis, alcoholismo, depresion crdnica o ansiedad y destrdenes convulgivos.

¢ Qué tipo de datos se reuniaron?

a) Edady sexe, estado civil, situacién residencial, relacién con el jefa del hogar;

b) Actividades educativas, nivel mds alto de instruccién;

¢) Ocupacidn, situacién da emplea;

d) Estado de discapacidad;

8) Tipo de deficiencia;

f) Causas;

¢) FElementos de ayuda técnica;

h) Atencién familiar de la persona con discapacidad y situacidn econdmica de ia familia;
1} Necesidades de |las perscnas caon discapacidad.

2. China, Ministeric de Asuntos Civiles, Encuesta nacional por muestrec sobre personas con discapacidad, 1987

¢ Por qué?

£Quién?

;Que?

Ss reunieron datos para obtener informacién sobre la cantidad de personas por:
a) Tipo de discapacidad,

b) Distribucién regional;

¢) Causas de la discapacidad,
d}) Tratamiento médico,

) Rehabilitacian;

f} Educacion;

g} Empieo;

h) Matrimonio;

iy Familia;

Jy Participacién en la vida social.

Se necesitaban los datos como base para formular leyes, politicas y programas nacianales a fin de mejorar
la situacion de las personas con discapacidad y para asegurar que tengan los mismos derechos que las
personas sin discapacidad.

La encuesta cubria la poblacidn que habitaba hogares de ias 29 provincias.

Las personas con discapacidad se definieron de modo de incluir solamente las que tenian deficiencias a) enla
vision; b) en ei oldo; ¢) en el habla; o) mentales; ) en las extremidades, y f} psicéticas.

Se reunieron datos acerca de:
a) Tipo de deficiencia;

b) Causa de la deficiencia;
¢} Edad, sexo;
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d)
8)
f)
)]
)

£

personas con discapacidad, 1991

¢ Por qué?
a}

b)

o)

d)

&Quién?

¢} discapacidad de locomocién.

rentes metas de desarrollo.

Se reunié informacion acerca de:
a)
b)

4 Que?

c)
ayuda o aparato utilizado;

d)

Nivel de educacidn de la persona con discapacidad, vy de su padre 0 su madre;

Situacion en materia de actividad econdmica, industria, ocupacidn;

Tratamientog recibidos para la discapacidad, y motivos por los que no se recibe tratamiento;
Disposicién de la persona con una o mas discapacidades para ir a la escuela o estar empleada;

Disposicidn de la persona con discapacidades para participar en actividades sociales, continuar el tra-
tamiento, usar protesis (para personas con deficiencias fisicas), contraer matrimonio,

Actitud de los parientes de la persona con discapacidad: ¢la consideran un peso, desean que se la
admita en una institucion especial para estas parsonas?

3. india, Organismo Nacional de Encuestas por Muestreo, Departamento de Estadistica, Encuesta nacional por muestreo de

Esta encuesta nacional reunid informacién sobre la discapacidad para:
Construir una base de datos de la incidencia y prevalencia de la discapacidad en el pais;

Identificar !a variacion interestatal (provincial) de las tasas,;

Estudiar las caracteristicae de la discapacidad, como su tipo o grado, las causas, Iz edad en que comen-
z6 y el tipo de ayuda o aparato utilizado;

Determinar caracteristicas socioecondmicas y demograficas.

e confarmidad con la politica del gobierno de la India, ios datos de discapacidad se reunieron para exami-
nar la situacion de los impedidos en el pais y para elaborar un programa integral de rehabilitacion.

Se realizé la encuesta en 56.760 hogares de toda la India.

La poblacion del estudio estaba constituida por personas con las siguientes discapacidades fisicas: a) vi-
sual; b) de comunicacién (por ejemplo, auditiva o un defecto del habla en las personas de 5 afios o mas), y

La encuesta también procuraba determinar la medida en que los nifios entre 5 y 14 aflos alcanzaban dife-

Hogares con por lo menos una persona con discapacidad;

Caracteristicas del hogar, como edad, sexo, tamafio, grupo social, actividad economica, ocupacion,
situacion de empleo, gasto mensual mediv y tipo de vivienda,

Caracteristicas de la dlswpacldad como tipo, cantidad, grado, causas, edad en que comenzd y tipo de

Tipo de relacion sanguinea entre los progenitores de las personas discapacitadas.

Las consultas pueden asumir diversas formas: desde con-
versaciones informales hasta cursos o seminarios, o reunio-
nes oficiales de comisiones consultivas con productores y
usuarios. Cada una de ellas satisface diferentes objetivos del
procedimiento, y habra que examinar los distintos tipos de
consulta.

Si bien las consultas con los grupos de usuarios tienen
suma importancia para que los datos producidos sean ttiles
y de buena calidad, también tienen desventajas: pueden
prolongar el procedimiento de reunién de datos, y los esta-
disticos tendrdn que hacer frente a exigencias encontradas y
a opiniones divergentes de los diferentes grupos de usuarios.
Sin embargo, si se lo mira desde el lado positivo, un didlogo
provechoso con los usuarios permitira identificar los proble-
mas y la informacién mds importante y, una vez que quede
en claro cudles son las limitaciones de los productores, ayu-
daré a los usuarios a tener expectativas més realistas sobre
los datos que se pucden reunir.

Si las consultas abarcan una amplia diversidad de indivi-
duos, se tendria acceso a toda la informacion pertinente. Una
parte importante del proceso de planificacitn es determinar
si se realizé antes alguna campaiia para obtener informa-
cion sobre la poblacién con discapacidad. Puesto que esias
actividades suelen ser muy costosas, es importante identi-
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ficar y analizar los estudios ya realizados. Un primer paso
provechoso es tomar contacto con otros administradores de
encuestas para averiguar si ya hay datos sobre discapacidad
y documentaci6n sobre su calidad, asi como los problemas
que se hayan podido encontrar en la etapa de reunion.

Puede suceder que en algunas regiones geograficas del
pais se haya realizado una encuesta o un censo relacionado
con un tema especifico de discapacidad. Si bien esta infor-
macion tal vez no sea util como fuente de datos nacionales,
la experiencia adquirida puede ser valiosa para el equipo
encargado de la planificacion.

Los ministerios y departamentos, y algunos grupos de
defensores y prestadores de servicios, a menudo llevan re-
gistros administrativos que se usan para supervisar y evaluar
los programas y los servicios, Si bien muchas veees ¢l acce-
$0 a estos registros es restringido, se pueden usar los datos
agregados. Las persenas que se dedican a investigar la dis-
capacidad quiz4 también ayuden a determinar cudles son los
datos disponibles, pues s posible que ya hayan analizado las
fuentes que respaldan su investigacion.

Las fuentes identificadas deben documentarse de modo
uniforme porque se utilizardn en distintas etapas de la reu-
nion de datos. El equipo de planificacién podra recurrir a
ellas para el disefio de los cuestionarios, la determinacién
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Recuadro 6. Ejemplo de comunicacién entre el organismo encargado de la reunién de datos y los usuarios
que averiguan sobre oportunidades de empleo para personas con discapacidad
Conforme al conocimiente que tenga el director de este proyscto acerca de los problemas que enfrentan las personas

con discapacidad en el pais, se organizara una reunién con funcionarios del ministerio/departamento de trabajo, donde podra
enterarse de que:

Cada vez hay mas presiones de los grupos de interés para que se elabore una politica qua asegure a los adultos con
discapacidad el acceso a oporiunidades de empieo. ;Cuéntos adultos con discapacidad hay en ia poblacién, y cuél es su
situacidn laboral comparada con el resto de la poblacién?

Ademds de aigunas de las preguntas que se formulan en la primera reunién para detarminar definiciones y necesidades,
otras preguntas especificas podrian ser:

v+ . Codmo se define “adulto”?
» ¢ Necesita |a informacién de toda la poblacion adulta o por grupos especificos de edad?
+ ,Como se define “empleo™?

« ¢ Tene otra fuente de informacion sobre el emplec para las personas que no tienen ninguna discapacidad? Se mencio-
né necesitar dicha informacién en el enunciado de 1as necesidades.

Hay dos opciones que el organismo podria proponer para satisfacer esta necesidad: a) la posibilidad de utilizar datos del
empleo de toda la poblacién, que podrian obtenerse de otra fuents, o b) ampliar la reunion de datos para abarcar informacian
sobre la situacién laboral de los adultos que no declaran ninguna discapacidad.

Recuadro 7. Ejemplo de comunicacion entre el organismo encargade de la reunion de datos y los usuarios
que averiguan sobre ayudas técnicas
Habitualmente se celebra una reunion entre el ministerio/departamenta que tiene la necesidad mas urgente de informacién

y la entidad que haya indicado que podria tener los fondos para buscarla. La necesidad de informacion podria expresarse de
la siguiente mansra:

Se ha decidido que el ministerio de salud presentarad un nuevo programa para asegurar gue las personas con discapaci-
dad tengan acceso a los elementos de ayuda técnica que necesitan. Debemos averiguar qué necesitan.

Se podria preguntar al usuario, entre otras cosas:

+ ;Cdmo define usted a una persona con discapacidad?

En este caso, el organismo a cargo de la reunion de datos podria dar algunos ejemplos, como una persona que tiene
dificultades para prestar atencion, ¢ para comprender mensajes orales, o0 que no puede caminar porque esta paralitica, o
una persona anciana que tiene dificuliad para caminar por la artritis. Seria conveniente tener acceso a las tasas de pre-
valencia de otros paises que usaron una definicién similar, ya que alertarian al usuario sobre las posibles consecuencias
de la utilizacion de una definicién particutar.

« iNecesita informacién sobre tipos especiales de discapacidad?

Esto ayuda a determinar el detalle que se necesitara para identificar la poblacién que interesa, asi como el tamaiio de la
muestra nacesaria,

« ;Tiene que saber durante cunto tiempo la persona ha tenido la discapacidad y su causa?

Duracién y causa son dos datos que suelen usar los investigadores cuando elaboran indicadores compuestos de disca-
pacidad, como la esperanza de vida sin discapacidad. En el capitulo lll, seccidn B.5.a), pueden encantrarse ejemplos de
preguntas que sirven para determinar causa y duracion.

« ¢ Desea incluir todas las edades: nifos, adultos y ancianos?

£s importante cubrir cada grupo de edad especificado, porque los problemas y necesidades de 1a discapacidad en cada
grupo de edad pueden ser distintos.

« ;Qué diferencias hay en las caracteristicas y |a situacidn de las mujeres y los hombres con discapacidad?

El organismo debe pedir a los usuarios que identifiquen 10s problemas relativos al género para asegurar una cobertura
adecuada en el cuastionario.

+ ¢ Es impartante identificar si estas personas viven en zonas urbanas o rurales, o en otrasg zonas geograficas?

Es impartante saber si se necesita informacién a nivel del pais ¢ selamente datos regionaies, pues esto afectara el tamafio
y el disefio de la muestra.

* (Qué quiere decir con elementos de ayuda técnica?

Ef organismo deberia pedir a los usuarios que identifiauen el alcance de los elementos de ayuda técnica gue debetian
censiderarse, como audifonos, gafas, sillas de rueda, hastones, perros lazarilios, u otros productos ¢ servicios.
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de los procedimientos y la capacitacién del personal encar-
gado de recopitar los datos, asi como para validar los datos
nuevos. También servirdn como informacion adicional para
complementar los datos nuevos.

3. Publicidad

Cuando se incluyen preguntas sobre discapacidad en un
CENS0 0 encuesta en curso, es importariie que estos temas se
encaren especificamente en la campafia nacional de publi-
cidad que promocione toda la labor de reunién de datos. El
programa de publicidad deberia estar concebido para desta-
car la importancia que tiene reunir datos sobre las personas
con discapacidad y para eliminar teda idea negativa que
pueda entrafiar el ser identificado como discapacitado.

En los lugares donde la discapacidad es un estigma, es
posible que las personas se muestren poco dispuestas a
declararla. La campafia publicitaria es fundamental para fo-
mentar la cooperacidn de las personas con discapacidad. Es
importante hacer conocer ia forma en que se usardn los datos
en la eiaboracion de nuevos programas y politicas relativos a
las personas con discapacidad y asegurar la confidencialidad
de la informacion suministrada. También habria que infor-
mar al publico que los datos no se usardn para otros fines,
por gjemplo, tributarios, de evaluacion de las prestaciones
jubilatorias o de reglamentacitn.

Deben participar las organizaciones de discapacitados, de
profesionales y de ancianos, que tienen la capacidad para
superar actitudes y condiciones culturales de las personas
con discapacidad que viven en su comunidad. También son
un medio eficaz para hacer conocer al piblico la importancia
que tiene la cooperacion de las personas con discapacidad en
la tarea de reunir datos.

4. Definicion de la poblacion con discapacidad

La definicion de este tipo de poblacién es esencial para la
reunion de datos, porque determina ¢l alcance y 1a cobertura
de todo este proceso. Para esta tarea, la definicién de pobla-
cién con discapacidad que ha de adoptarse debe estar basada
en las finalidades y objetivos del estudio, y conformar a los
diferentes usuarios de los datos, los especialistas en discapa-
cidad y los grupos que representan a estas personas.

La cxpcricncia lograda por otros paises puede ser impor-
tante cuando se evalian las diferentes metodologias y estra-
tegias para identificar a las personas con discapacidad. El
sitio de Internet de 1a Division de Estadistica de las Naciones
Unidas sobre discapacidad es una fuente de informacidn
sobre las metodologias utilizadas y sobre las tasas bésicas
de prevalencia obtenidas'. En este manual s¢ han incluido
ejemplos de paises que se refieren a cuestiones especificas.

Cuando los paises revnen datos, no definen a las personas
con discapacidad de manera uniforme y las definiciones
varian tanto en significado como en alcance, ya que las
aplicaciones administrativas de los datos y las practicas y las
percepciones culturales influyen mucho en la definicién de
la poblacién con discapacidad.

!El sitio de Internet de la Djvisién de Estadistica de las Naciones Unidas
sobre discapacidad es hitp://esa,un org/unsd/disability/,
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A nivel internacional, la terminologia ha mejorado sus-
tancialmente gracias a la Clasificacién Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM)Y y
a la Clastficacidén Internacional del fFuncionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud — CIF?, que se examinan en
mis detalle en el capitulo Iy que fueron preparadas por la
Organizacion Mundial de la Salud. La CIF revisada es una
versién ampliada y mejorada de la versidn original. Se reco-
mienda a los paises utilizar la CIF como base para elaborar
definiciones de discapacidad. Esta clasificacion determina
un marco conceptual con la finalidad de mejorar la claridad
y precision de la definicién y de la medicion de la discapaci-
dad en cada pais, lo que permitira obtener datos comparables
internacionalmente.

Se recomendd utilizar el concepto de discapacidad de la
version original de la CIDDM para definir esta poblacion en
las preguntas de los censos y en las encuestas de hogares®.
Los términos basados en la discapacidad, que se centran en
las dificultades experimentadas para desempefiar actividades
cotidianas, suelen ser mas faciles de comprender, sobre todo
para la persona que responde las preguntas, que los que se
basan en el concepto de deficiencia. Ademas, el concepto
de discapacidad de la CIDDM se puede usar para medir las
consecuencias de la mala salud y sus efectos sobre las activi-
dades esenciales de la vida cotidiana. Usando este enfoque,
es posible obtener informacion sobre las necesidades de reha-
bilitacién y adaptacion de la poblacion con discapacidad y
elaborar las correspondientes politicas y programas. En estc
marco, también seria posible tratar la igualdad de oportuni-
dades para los impedidos.

El concepto de actividad de la CIF es analogo a la dimen-
sidn de discapacidad de la CIDDM original. La actividad
describe el funcionamiento de un individuo en términos de
actividades, desde sencillas a complejas (por ejemplo, des-
de mirar y caminar hasta realizar tareas multiples). Es mds
facil relacionar los conceptos basados en la actividad con
situaciones de la vida real que los conceptos basados en el
componente funciones y estructuras corporales, que implica
sistemas corporales y pareceria més adecuado para evaluar
la discapacidad en situaciones clinicas. Comao el componen-
te actividad se centra en el funcionamiento de un individuo
en términos de la ejecucion de tareas o acciones de su vida,
es adecuado para formular peliticas sociales. Por todas estas
razones, la definjcion de poblacién con discapacidad basada
en el concepto de actividad es apropiada para los censos y
las encuestas.

Una definicidn de la poblacién en estudio usando el con-
cepto de participacion también es importante, porque exa-
mina las circunstancias sociales relativas a la participacion
de un individuo en diferentes aspectos de la vida, como el
cuidado personal, las interacciones con olras personas, el
aprendizaje v la aplicacion de conocimientos, la comuni-

X Clasificacién Iternacional de Deficiencias, Discapacidndes y Minus-
valias (Ginebra, Organizacion Mundial de la Satud, 1980 v 1993).

3Clasificacidn Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de ln Salud — CIF, versién final (Ginebra, Organizacion Mundial de la
Salud, 2001).

4 Principros y Recomenductunes puru Cernovs de Poblacidn 3 llabi-
tacion, Revision ! (publicacion de las Naciones Unidas, nimero de venta:
5.98 XVIL8).
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cacion y la vida doméstica. El concepto de participacion
es analogo a la dimensién de minusvalia de la CIDDM
original. Pero como ésta era mis compleja y estaba menos
desarrollada que las otras dos, resultaba dificil utilizarla en
las operaciones y aplicarla ¢n la reunion de datos. En conse-
cuencia, no se dispone de casos concretos en los paises que
puedan servir como fuente de las estrategias de medicién de
la minusvalia o la participacidn.

En la CIF, la participacién se concentra en la “experiencia
vivida™ por un individuo con determinada afeccién en tér-
minos de su participacién en diferentes situaciones vitales,
tratando de determinar si dicho individuo toma parte, estd
incluido o comprometido con algin aspecto de la vida, es
aceptado o tiene acceso a los recursos necesarios. El estan-
dar o norma de comparacidn de la participacion es la de un
individuo sin una afeccion similar (enfermedad, trastorno o
lesion, etc.) en una determinada sociedad. La participacion
también se refiere a la cuestién de si los factores ambientales
facilitan u obstaculizan la intervencion del individuo en ese
dominio particular, La utilizacién de este concepto para defi-
nir la poblacién que interesa es muy importante, teniendo en
cuenta que se puede usar para evaluar la igualdad, tal como
lo especifican las Normas Uniformes para la Igualdad de
Oportunidades de las Personas con Discapacidad®,

Es importante que los grupos que representan a las per-
sonas con discapacidad participen en la definicidn de esta
poblacidn. La mayor parte de estas asociaciones y organiza-
ciones tienen necesidades similares en cuanto a informacién,
pero surgen dificultades en la forma en que definen la pobla-
cién con discapacidad. En casi todas ellas, el ingreso estd
definido por la causa de la discapacidad o por la afeccién
originaria, por ejemplo, lesiones en la espina dorsal, lesiones
cerebrales, paralisis cerebral, retardo mental, artritis o pro-
blemas cardiacos. Otras asociaciones definen su poblacion
por el uso de un elemento de ayuda, como la asociacion de
sillas de ruedas; otras tratan tipos especificos de deficiencias,
como las asociaciones de ciegos o sordos. Habra que coor-
dinar y considerar las diferentes necesidades de las distintas
organizaciones para formular la definicion de las personas
con discapacidades en el marco de la CIF.

Cuando sc define la poblacion con discapacidad (in-
dependientemente del componente de la CIF que se use)
es importante distinguir entre discapacidad temporal y de
larga duracién® . La “discapacidad prolongada” se refiere
a afecciones crénicas ¥ es ¢l concepto que generalmente
se asocia con la definicion de esta poblacion. Para medirla,
s necesario establecer un periodo minimo o una duracién
minima prevista de la afeccién o afecciones que sc¢ miden.
A fin de excluir a las personas con discapacidad temporal,
muchos paises la han definide como aquella que “ha durado
0 se prevé que durard 6 meses o mds”. El criterio de los 6
meses es arbitrario y no tiene fundamento cientifico, pero se

5 Aprobadas por la Asamblea General mediante la resolucion 48/96,
de 20 de diciembre de 1993, y publicadas con ¢l titulo Normas Uniformes
sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad
(publicacion de las Naciones Unidas, namero de venta: S.DPI/1454).

SA. De Bruin, H. S. V. Picavet v A. A Nossikov, Health Interview
Survevs: Towards International Harmonization of Methods and Instru-
ments. Publicaciones Regionales de la OMS, Serie Europea, niimero 58
{Copenhague. Organizacion Mundial de fa Salud, Oficina Regional de
Europa, 1996).
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ha usado en varios paises y parece excluir a las personas con
discapacidad temporal. Esta tltima se refiere a restricciones
transitorias del nivel habitual de funcionamiento de un in-
dividuo. Procura medir la desviacién de dicho nivel (mala
salud) aun cuando éste ya sea reducido. Incluye afecciones
como las enfermedades de corta duracion, las fracturas de
piemas y el embarazo.

B. DISENO DE LAS PREGUNTAS PARA IDENTIFICAR
A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

El disefio de preguntas que permitan identificar a las per-
sonas con discapacidad en la poblacion plantea problemas
particularmente complejos. Desde el punto de vista concep-
tual, no hay una definicién universal de lo que constituye
una discapacidad ni de quién se deberia considerar discapa-
citado. La CIDDM y, més recientemente, la CIF establecen
un marco multidimensional dentro del cual se puede definir
la poblacién con discapacidad, antes que una dnica defini-
cidn clara. Tal como se la usa en la CIF, la discapacidad es
un término global que abarca dos componentes: 1) funciones
y estructuras corporales, y 2) actividad y participacion. Por
ende, cubre las condiciones fisicas, emocionales y mentales
asociadas con el funcionamiento y la estructura de las partes
del cuerpo; las dificultades para ejecutar tareas a nivel indi-
vidual, y problemas de participacion en situaciones vitales a
nivel social. Los conceptos de la CIF de “deficiencia” (rela-
cionado con los problemas relativos a las partes del cuerpo),
“limitaciones en la actividad” (relacionado con problemas
para ejecutar tareas) y “restricciones en la participacion” {re-
lacionado con problemas de participacion) estin vinculados
pero no son sindnimos. El término “discapacidad” asume
diferentes significados segun el concepto que se adopte.

Ademas, no existe una tnica condicion estatica de dis-
capacidad, ni siquiera desde el punto de vista de un solo
componente conceptual de la CIF. Una discapacidad es el
resultado de la interaccion entre una persona con determi-
nada afeccién y un cierto contexto ambiental. Personas con
afecciones similares pueden no tener la misma discapacidad
o no compartir la misma percepcidn de su discapacidad,
segan su adaptacion al medio. Por ejemplo, si tienen acceso
a productos y servicios de ayuda técnica o medicacion, o
si se adaptan fisicamente al medio, es posible que puedan
superar las afecciones discapacitantes que las aquejan. La
discapacidad no es un fenémeno “tedo o nada”, sino que
implica grados de dificultad, limitacion o dependencia, que
van de leve a grave. Las preguntas se disefiaran de modo de
captar las formas de discapacidad graves y no tan graves, y
tomaran en cuenta todo instrumento o adaptacidn que tenga
la persona a modo de ayuda.

Dada la complejidad del concepto de discapacidad, un
problema importante es la comprension correcta de las
preguntas por parte de los entrevistados’. Entre los factores
que afectan la interpretacion de las preguntas sobre disca-
pacidad se cuentan su redaccién especifica, su estructura
y su presentacion —si el entrevistado lee la pregunta o si

"N, Mathiowetz, v G. S. Wunderlich, Survey Measurement of Work
Disability: Summary of a Workshop (Washington, D.C., National Academy
Press, 2000),
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un entrevistador la formula. La redaccion de la pregunta
¢s particularmente problemdtica: es posible normalizar
lo que lee el entrevistado o el entrevistador, pero esto no
implica que se estandarice su significado. Es probable que
los distintes entrevistados interpreten los términos en forma
diferente v tal vez no presten la debida atencidn a las partes
calificadoras de la pregunta. Por ejemplo, la utilizacion de
términos como “dificultad” puede interpretarse de diferentes
formas y, al formular una respuesta, algunos entrevistados
quiza respondan en términos de lo que pueden hacer, inde-
pendientemente de si lo hacen (capacidad), mientras que
otros tal vez basen su respuesta en lo que realmente hacen
(actividad real).

La redaccion de la pregunta y la diversidad de activida-
des que cubre influyen en la cantidad de personas que se
identifican como discapacitadas. Por lo general, ésta serd
mayor si se incluyen preguntas sobre una gama m4is amplia
de actividades®. Ademas, es mds probable que las preguntas
especificas identifiquen mas discapacitados que las pregun-
tas genéricas.

Los datos de paises en la base de datos estadisticos sobre
impedimentos fisicos de las Naciones Unidas (DISTAT--2)
muestran que las tasas de prevalencia se ven afectadas por
los signientes aspectos del disefio del cuestionaria: a) el tipo
de preguntas usadas (genéricas o especificas); ) la claridad
de la redaccion de la pregunta con respecto a los términos
usados, y ¢) el alcance del cuestionario en términos de la
cantidad de aspectos que incluye. Estos factores son mas
importantes que usar el concepto de discapacidad o el de
deficiencia (CIDDM) para formular la pregunta.

Los siguientes ejemplos han sido tomados de cuestiona-
rios de tres paises diferentes que se basaron en el concepto
de deficiencia de la CIDDM:

1. Australia: “;Hay alguien en este hogar que haya ex-
perimentado cierta pérdida de la visién? ;O el oido? ;O el
habla? ;Hay alguien que tenga desvanecimientos, ataques
repentinos o pérdida de la conciencia? ;Hay alguien que sea
lento para aprender o comprender las cosas? ; Todos pueden
usar cabalmente sus brazos y dedos?’ (se enumeran también
ocho afecciones méas);

2. Bangladesh: “;Hay alguien en este hogar que sea
ciego/tullido/sordomudo/loco?”;

3. Sudén: “;Hay alguien en este hogar, incluidos los ni-
fios muy pequefios y las mujeres, que tenga desde hace tiem-
po alguna afeccion o problema de satud que le impida parti-
cipar, o limite su participacion, en las actividades normales
de una persona de su edad?”.

En el ¢cuadro 3 se muestra que, en ¢l caso de estos paises,
las tasas de prevalencia eran mas altas cuando la pregunta
se referia a una diversidad de afecciones especificas. In Jos
paises en que se hacia referencia a una lista acotada de defi-
ciencias graves, o se mencionaban solamente las graves, la
tasa de prevalencia fue mas baja.

Especificamente en Australia, donde se obtuvieron las
tasas de prevalencia més altas, las preguntas se referian a di-

1. R. McWhinnic, Measuring Disability: the OECD Social Indicator
Programme, Estudios Especiales, numero 5 (Paris, Organizacion de Cao-
peracién y Desarrolio Econdmicos, 1982).

versas afecciones basadas en la clasificacion de deficiencias
de [a CIDDM. En Bangladesh y Sudén, el uso de preguntas
genéricas puede haber afectado la claridad del significado
de la pregunta para los entrevistados y, en Bangladesh. las
préguntas sc referian solamente a una lista acotada de defi-
ciencias graves.

Sin embargo, el grado en que s¢ puede articular el ins-
trumento de la encuesta o el censo depende en gran medida
del métedo de reunidn de datos usado v de los recursos dis-
ponibles. En un censo demografico, por ejemplo, se dedica
poco espacio a la discapacidad y las preguntas al respecto
no pueden abarcar una lista demasiado elaborada. En una
cncucsta, donde ¢l tema se puede desarrollar con nas am-
plitud, es posible articular mejor ¢l instrumento y explorar
mas detenidamente los aspectos incluidos en la definicién
de discapacidad.

Cuando se preparan las preguntas, es importante tratar de
determinar si son culturalmente aceptables y si concuerdan
con la definicidén convenida de discapacidad. A excepcion
de los casos de limitaciones graves en 1a actividad o de defi-
ciencias visibles, la informacion que se da sobre la dificultad
para realizar determinadas tareas (caminar, agacharse, etc.)
se verd afectada por las normas culturales respecto de qué
es normal y qué no lo es. Hay que probar previamente las
preguntas y con toda la amplitud que permita el presupuesto.
Es muy importante consultar a los discapacitados.

La pertinencia cultural de las preguntas asume diferentes
formas. Primero, hay que revisar cada una de las preguntas
seleccionadas incluidas en el instrumento y en el cuestiona-
rio para determinar si es adecuada, Por ejemplo, en algunos
paises es apropiado preguntar si el entrevistado tiene dificul-
tad para subir o bajar las escaleras, pero en otros paises qui-
z4s la pregunta no resulte aplicable. Segundo, también hay
que verificar la adecuacién de las preguntas a los diferentes
grupos culturales dentro del mismo pais, ya que algunas
palabras y/o frases que describen tipos especificos de disca-
pacidad pueden ser aceptables en algunas comunidades pero
no en otras. Ademas, puede suceder gue una palabra o frase
determinada signifique una cosa en una parte del pais y algo
distinto en otra parte.

El disefic de la pregunta merece cuidadosa atencidn, pues
las desventajas de una pregunta mal disefiada no pueden su-
perarse durante o después del empadronamiento; ni siquiera
el procesamiento logrard mejorar los datos obtenidos me-
diante un cuestionario de disefio deficiente. Cuando se ¢la-
boran las preguntas, el objetivo es convertir ideas y concep-
tos complejos en enunciados que sean ficiles de comprender
v de responder bien. Las preguntas y las palabras deben ser
claras, sencillas y adecuadas, de manera tal que los entrevis-
tados no se sientan turbados ni insultados. Hay que evitar el
nso de términos médicos especificos. Las preguntas con una
redaccion deficiente v/o los formatos confusos producirn,
por lo general, infermacién poco confiable.

La naturaleza de algunas de las discapacidades que se
investigan puede plantear problemas en lo que respecta al
disefio de las preguntas, sobre todo cuando se formulan para
identificar discapacidades asociadas con el funcionamiento
cognitivo y psicolégico. En este caso, es posible que la dis-
capacidad misma obstaculice la comprensién de las pregun-
tas y la exactitud de las respuestas del entrevistado. Ademas,
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Cuadro 3. Tasas de prevalencia por nivel de detalle de las preguntas utilizadas
en encuestas de paises seleccionados

Pais/afio def estudio Poblacion total Hombres Mujeres
Australia (1993)* 18,0 18,4 17,6
Bangladesh (1982)° 0.8 0.9 0,6
Sudan (1992-1993)° 11 1.3 1,0

2Oficina de Estadistica de Australia, Survey of Disability, Ageing and Carers (Canberra, 1993).
20ficina de Estadistica de Bangladesh, encuesta demografica por muestreo de 1982,

cGabierno de Sudan, Ministerio Federal de Salud, Sudan Matemal and Child Health Survey 1992/1993, Principal Report (Jartum, Ministerio
Federal de Salud, y Proyecto Panarabe para el Desarrolio del Niflo, Liga de los Estados Arabes, 1995).

como algunas de las discapacidades se refieren a temas muy
delicados, como el aseo personal o las relaciones intimas,
resulta todavia mas dificil formular preguntas adecuadas.

Las preguntas que se disefian para el instrumento de
reunion de datos deberian plasmar la definicion de discapa-
vidad que se estd usando. Algunas veces, las pregunias que
se usan para materializar la definicion tal vez no incluyan a
todas las personas que ésta abarca. Cualquiera sea la forma
en que se defina la poblacién con discapacidad, hay que for-
mular las preguntas con detenimiento, a fin de poder identi-
ficar la poblacidén que interesa. Estas preguntas deberian ser
especificas con respecto a las discapacidades incluidas en la
definicidn de fa poblacion en estudio.

Hay que articular el instrumento de modo que la percep-
cion del entrevistado se centre en la definicién de “discapa-
cidad” tal como se la convino para la reunién de datos. Se
debe evitar el uso de expresiones ambiguas porque el entre-
vistado quiz4 tenga su propia opinidn sabre lo que es “disca-
pacidad”, basada en la cultura del pais; en muchos paises, la
percepcién general todavia estd vinculada con deficiencias
estereotipadas, como la imposibilidad de ver, oir o hablar.

Para evitar el uso de términos amplios, genéricos y ambi-
guos, se debe utilizar la CIF como marco para la definicion
de la poblacion con discapacidad y como fundamento de los
conceptos usados en ¢l disefio de las preguntas. En el capi-
tulo [.B.3, “Aplicacion de la CIDDM a la reunion de datos
de discapacidad”, y en el capitulo 1IL.B.3, “Elaboracion de
preguntas para identificar a las personas con discapacidad”,
hay ejemplos de las formas en que se usaron los elementos
de la CIDDM en diferentes paises para elaborar preguntas
con el fin de reunir datos de discapacidad.

En las preguntas se pueden usar varias expresiones cul-
turalmente adecuadas y vinculadas a las categorias de la
CIF para averiguar sobre las discapacidades que interesan.
La seleccion de los aspectos que debe cubrir el instrumento
dependeré de la definicién de discapacidad adoptada para
el estudio y, en especial, de la importancia que tengan estas
discapacidades para los planificadores y encargados de las
politicas. Cuando se disefian preguntas, es importante distin-
guir entre las que se refieren al desempefio y las que aluden a
la capacidad. Lag primeras se refieren a lo que uno realmenie
hace como parte de sus actividades cotidianas, mientras que
las segundas se ocupan de la capacidad de un individuo para
realizar determinada tarea, independientemente de si la rea-
liza en forma cotidiana. Se recornienda el punto de vista del
desempefio para disefiar las preguntas de seleccion.
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Cuando se disefian preguntas usando la CIF, es preferible
recurrir a los conceptos basados en el componente de acti-
vidad y participacién que a los de funciones y estructuras
corporales. Como se dijo antes, los términos basados en el
concepto de actividad son, por regla general, mas faciles de
comprender e identificar para el entrevistado, mientras que
el componente de funciones y estructuras corporales sirve
mejor para investigar la discapacidad en un contexto cli-
nico (véase, supra, capitulo II, seccidn A.4). Sin embargo,
la aplicaci6n de la CIF serd diferente segiin se trate de una
encuesta 0 un censo; este tema se tratard en el capitulo 111,
secciones A y B.

Dentro del marco de la CIF, las categorias de la clasifica-
cién se identifican en términos neutros (véase el capitulo I,
seccion B.2) v, sin calificacién, no pueden denotar una dis-
capacidad; ésta es una diferencia importante entre Ja CIF y la
CIDDM original. Para evaluar los niveles de discapacidad,
las categorias de todos los componentes de la CIF deben
incluir un conjunto de “calificadores” uniformes que miden
el grado o magnitud del problema (véase el anexo 1)°. Por
gjemplo, un codigo de “d430” —actividades de levantar y
llevar objetos— debe estar acompaiiado por un calificador
que denote el grado de dificultad para ejecutar esta tarea. El
Cuestionario 11 de la Organizacién Mundial de la Salud para
la evaluacion de discapacidades (WHODAS I1), descrito en
mas detalle en el capitulo 11, seccién B.3 o), utiliza la CIF
como marco conceptual. Los siguientes son ejemplos de al-
gunos de los puntes que incluye:

« Dificultad para permanecer de pie durante periodos pro-
longados. como de 30 minutos;

« Dificultad para hacerse cargo de las tareas del hogar;,

* Dificultad para aprender una tarea nueva, por ejempio
¢o6mo llegar a un lugar nuevo.

Se registran las respuestas conforme a los niveles de difi-

cultad que se especifican a continuacion:

* Ninguno;

= Ligero;

* Moderado;

* Grave;

¢ Completo/imposibilitado.

® Clasificacion Internacional de!l Funcionamiento, de la Discapacidad
» de la Salud — CIF, version final (Ginebra, Organizacién Mundial de la
Salud, 2001).
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El uso de calificadores en el disefio de las preguntas de se-
leccion plantea dificultades en el caso de los censos en razdén
de las limitaciones de espacio, ya que la inclusion de dichos
calificadores requiere mas lugar.

C. CUESTIONES GENERALES RELATIVAS AL DISENO
¥ LAS OPERACIONES

Cuando se entrevista a personas con discapacidad, sur-
gen problemas especiales respecto de la metodologia; por
gjemplo, es posible que algunos discapacitados necesiten
que otra persona responda por ellos. Ademas, la forma en
que se reunen los datos debe poder adaptarse a los diferentes
problemas asociados con ias entrevistas a quienes tienen
deficiencias fisicas, sensoriales, cognitivas o psicoldgicas.
Habra que seguir investigando para lograr un tratamiento in-
tegral de estos problemas. La Subcomision Interinstitucional
de Estadisticas de Discapacidad de los Estados Unidos ha
observado que el desarrolio actual de la metodologia
de investigacion para reunir datos de discapacidad es
inadecuado y, dada la nueva demanda de estos datos, se
le ha encargado que tome medidas para hacer frenie a este
problema. Se estan logrando algunos progresos que deberian
permitir una mejor comprension de los métodos para reunir
datos de discapacidad'®. Sin embargo, sobre la base de la
informacién de que se dispone actualmente, esta publicacion
solo puede presentar algunos de los principales problemas
metodolagicos que habrd que resolver cuando se retinan y
procesen datos de la poblacion con discapacidad.

1.  Eleccion del entrevistade

En cualquier actividad de reunion de daros, conviene
recopilar los que provengan de alguien que esté bien infor-
mado sobre la materia v que sea capaz de desempefiar las
tareas requeridas en una entrevista. A menudo, en las entre-
vistas de una encuesia o censo, el jefe da informacién sobre
s{ mismo y sobre los demds integrantes del hogar. Cuando
se retinen datos de discapacidad, normalmente el discapaci-
tado es quien estd mejor informado sobre su situacion, sobre
toda en el caso de deficiencias y actividades sensoriales y
en temas como las funciones urinarias y la defecacion y las
actividades relacionadas con el aseo personal, que es posible
que se quieran rmantener en reserva, incluso ante los demas
miembros de ia familia.

Eltipo especial d¢ discapacidad puede hacer que, para al-
gunos, sea dificil realizar las tareas que son de ¢sperar de un
entrevistado, como oir preguntas, interpretar su significado
y responder oralmente. Podria darse el caso de una persona
que ha perdido la funcion del pensamiento, la auditiva u
otras de la percepcién o el habla, o de algnien que esté muy
entermo, y que no pudiera cumplir las tareas del entrevistado
de la forma que suele suponerse en entrevistas que no tratan
la discapacidad. En el caso de las personas que han perdido
parte del sentido del oido, por ejemplo, el uso del lenguaje
de sefias tal vez no permita una interpretacion directa, lo que
hace surgir la posibilidad de error de medicion. Estos proble-

1®Véase N. Mathiowetz, y G. 5. Wunderlich, Survey Measurement of
Wark Disability: Summery of a Workshop (Washington, D.C., National
Academv Press, 2000}.
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mas potenciales pueden crear un dilema: tal vez, la persona
mejor informada no siempre pueda dar las respuestas mis
cabales. Hay muchos factores que pueden afectar la resolu-
cién de dicho dilema, pero cuando sea posible, hay que mo-
dificar las barreras de manera tal de permitir a participacion
de la persona con discapacidad (véase el capitulo 11, seccion
C.3, sobre “Modo de reunién de datos™).

Cuando el entrevistado no estd capacitado para responder
las preguntas, se podria interrogar a otros declarantes. antes
que perder la informacién sobre la persona seleccionada.
Una buena idea seria preguntar al entrevistado si el entre-
vistador puede recurtir a otra persona, ya que incluso las gue
tienen deficiencias cognitivas o psicolégicas pueden otorgar
la autorizacidn, En un contexto institucional, conviene ob-
tener informacién tanto de la persona seleccionada como
de un sustituto, perc no es buena idea entrevistar a2 ambos
al mismo tiempo, porque podria parecer que 3610 se intenta
corroborar las respuestas del entrevistado.

Cuando se recwTe a otras personas, el entrevistador debe
olegir a alguien que conozco ¢l tema, como un paricnte o
alguien que s¢ ocupe de la atencién diaria'l. Esto tiene
particular importancia cuando se pregunian detalles sobre
los servicios recibidos, como los tipos de medicacion o de
tratamientos. También se recurre sisteméticamente a otros
declarantes para obtener datos sobre los nifios y en los casos
en que la persona seleccionada no estd disponible ¢n el mo-
mento de la entrevista, pero sélo como Gltima instancia.

2. Falta de respuesta

Falta de respuesta significa que no se ha podido obtener
informacion sobre alguna parte de la poblacion de la mues-
tra, cosa que ocurre por diversas razones: entre ¢llas, negati-
va a contestar, ausencia del hogar en el momento de la entre-
vista, incapacidad o imposibilidad de responder y, en las
encuestas por correo, cuando no se las encuentra. Una mues-
tra probabilistica puede perder rdpidamenie su caracter re-
presentativo si no se entrevista una proporcion significativa
de sus unidades por falta de respuesta; quiz4, los hogares (o
individuos) que no se entrevistan representen situaciones
muy distintas de los entrevistados. En el capitulo 1, seccion
C.7 b} infra, se explica el cdlculo del sesgo por falta de res-
puesta.

La falta de respuesta puede constituir un problema espe-
cial en el caso de las personas con discapacidad. Ademas
de las razones generales, la negativa a participar quiza esté
relacionada con el tipo de deficiencia de las personas selec-
cionadas. Por ejemplo, las personas con casos avanzados de
demencia o retardo mental tal vez se nieguen a contestar
porque son incapaces de hacerlo; las personas deprimidas
podrian, pero quizas no quieran, participar ¢n la reunién de
datos; las personas con paranoia, reacciones obsesivo—com-
pulsivas o mutismo por eleccion pueden no querer hablar
con extrafios en razon de la indole del trastorno en si, y para
los mudos o sordos tal vez sea dificil participar en una en-
trevista personal.

UK. Dunnell, “Methodological issues in health intervicw surveys”, en
Consuliation to Develop Common Methods and Instruments for Health
Interview Surveys. 21-23 June {988 (Copenhague, Organizacidén Mundial
de la Salud, v Oficina Central de Estadistica de los Pafses Bajos, Voorburg,
Paises Bajas, 1988)
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Sin embargo, en un estudio reciente realizado por el
Centro Nacional de Estadisticas de la Salud de los Estados
Unidos se concluyd que las tasas de falta de respuesta eran
mas bajas entre las personas con discapacidades graves:
de un 7,56% entre los que tenfan discapacidades ligeras, a
5,07% entre los discapacitados graves'?. Esta relacion tam-
bién se encontré en los componentes de la faita de respuesta:
a) personas seleccionables que no fue posible encontrar, y
b) otros que no se pudieron entrevistar {cuadro 4). Ademas,
cuando se¢ analizaron los datos mediante un método de
multiples variables que controlaba el efecto de la edad y la
educacién, se mantuvieron los resultados estadisticos. Era
mas probable que respondieran los entrevistados con disca-
pacidad moderada o grave que los que tenian discapacidad
leve. Sobre la base de otras investigaciones relacionadas,
el estudio indica que es mas probable que las personas con
discapacidad mas grave e¢stén en ¢l hogar y tengan tiempo
de colaborar con los entrevistadores. Ademés, como pueden
beneficiarse de los programas patrocinados por el Estado, es
mas probable que cooperen con una encuesta auspiciada por
el sector publico’’.

Pero a veces el problema de la falta de respuesta no se
debe a los entrevistados previstos, sino a otros miembros del
hogar que actizan como “porteros”, que limitan el acceso al
hogar o a los miembros con discapacidad. En este caso, tal
vez los integrantes de la familia escogida en la muestra estén
dispuestos a responder si se les da la oportunidad™.

La capacitacion del personal que trabaja en el terreno tam-
bién podria ayudar a reducir al minimo la falta de respuesta
entre las personas con discapacidad. Por ¢jemplo, se deberia
entrenar a los entrevistadores para que expliquen, durante la
entrevista, la finalidad especifica de la misma y las formas
en que se prevé utilizar los resultados. Los entrevistadores
deberian tener una buena actitud en el trato con las personas
con discapacidad y no prejuzgarlas. Hay que entrenar a los
entrevistadores para que interroguen con delicadeza sobre
la discapacidad, sepan escuchar a las personas hablar sobre
este tema y eviten usar (érminos negativos o derogatorios.
Ademas, los entrevistadores deberfan cuidarse de no provo-
car eilos mismos la falta de respuesta, haciendo suposicio-
nes sobre la capacidad del entrevistado para actuar coma tal
solamente sobre la base de sus capacidades cognitivas y sus
deficiencias sensoriales o de otro tipo'®. También se los de-
beria capacitar para que puedan tratar a personas poco cola-
boradoras o incapaces de participar de la entrevista. Cuando
las personas no quieren participar o no estin en condiciones
de hacerlo, hay que saber cémo y cudndo realizar entrevistas
a otros declarantes. Cuando sea viable ¥ para temas muy
delicados, habria que usar cuestionarios que el entrevistado
pueda responder solo.

12Gerry E. Iendershot, Lisa J. Colpe y Peter C. 1lunt, “Dorsons with
disabilities: non—response and proxy response in the National Health Inter-
view Survey on Disability”, trabajo preparado en la International Con-
terence on Survey Non-Response, Portland, Oregén, 28 al 31 de octubre de
1999 (hitp./fwww jpsm umd.edw/icsn/papers/Hendershot htm).

R, M. Groves y M. P. Couper, Non-Response in Household Interview
Survevs (Nueva York, John Wiley and Sons, 1998).

MN, Mathiowetz y G. S. Wunderlich, Survey Measurement of Work
Disability: Summary of a Workshop (Washington, D.C., National Academy
Press. 2000).

% Ebid.

20

3. Modo de reunion de datos

Hay varios modos de reunir datos: entrevistas personales,
cuestionarios autoadministrados y enfrevistas telefénicas,
asi como versiones informéticas de estos tres métodos. Se
deberia elegir un modo que reduzca al minimo los obstacu-
los para lograr una plena participacién de los entrevistados,
dependiendo de sus capacidades y de la disponibilidad de
diversos modos.

Las entrevistas personales son el método més comiin para
reunir datos de discapacidad. En los paises en desarrollo
suelen ser el inico método viable debido a las altas tasas de
analfabetismo y a los deficientes sistemas postales y telefo-
nicos. Por lo general, estas entrevistas logran mayores tasas
de cooperacién y de respuesta, y datos mas completos y con-
sistentes, porque ofrecen la posibilidad de que interactien el
entrevistador vy el entrevistado, ¥ la oportunidad de buscar
respuestas mas adecuadas. Si es necesario, s¢ las puede com-
binar con otras modalidades, incluida la observacién directa,
las ayudas visuales v los cuestionarios autoadministrados.
Pero es probable que sean mas costosas que otros métodos:
los entrevistadores deben trasladarse a la residencia del en-
trevistado y el tiempo requerido para reunir los datos puede
ser mayor que ¢l de las encuestas telefonicas.

Por lo general, se considera que las entrevistas personales
son el modo m4s apropiade de reunir datos de discapacidad,
porque puede suceder que algunos procedimientos, como las
entrevistas telefénicas, no sirvan para comunicarse con los
que tienen pérdida funcional del oido o del habla. En estos
¢asos, se prefieren las entrevistas en persona porque se pue-
de recurrir a intérpretes del lenguaje de seflas.

En las encuestas més complejas, a veces se utilizan otras
técnicas basadas en la medicidn y observacion directas
{examen de discapacidad). Por cjemplo, en una encuesta
del proceso de discapacitacion que se realizo en Indonesia
en 1976/1977, se contrataron médicos del lugar como en-
trevistadores porque podian seleccionar una categorfa de
la Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE) co-
rrespondiente a las deficiencias informadas u observadas'®.
Para la Encuesta nacional por muestreo de personas con
discapacidad de 1987 de China también se usaron médicos
de diferentes especialidades para entrevistar a las personas
que se habian identificado como deficientes en la seleccién
inicial de la encuesta de hogares; los médicos examinaron a
Ing entrevistados y diagnosticaron 1a naturaleza y el grado
de la deficiencia.

La mayoria de las encuestas y censos utilizan entrevista-
dores no especializados en lugar de médicos u otros técnicos
de salud para formular las preguntas que permiten identificar
la discapacidad. Si el método que se utiliza estd vinculado
con participacion o limitaciones en la actividad, en general
no hay razén para que intervengan especialistas en medici-
na. Sin embargo, los especialistas pueden mejorar la calidad
de Jos datos relacionados con las deficiencias, aunque estos
procedimientos requieren mucho tiempo y dinero.

El autoempadronamiento se usa a menudo en los paises
més desarrollados y también entre las poblaciones mas al-

16K enneth Manton, J. E. Dowd y Max A. Woodsury, “Conceptual and
measurement issues in assessing disability cross—nationally: analysis of a
WHO-sponsored survey of the disablement process in Indonesia”, Journal
of Cross—Cultural Gerontology. volumen 1. namero 4 {1986).



Tian.Xia
Text Box

Tian.Xia
Text Box


Cuadro 4. Tasas de falta de respuesta, faita de contacto y falta de cooperacion por limitaciones en la actividad,
1994-1995. Encuesta nacional de salud por entrevistas sobre la discapacidad, Estados Unidos

Variabls deperndiente
Falta de respuesta (persona Falta de contacto (persona Fafta de cooperacion (persona
seleccionable no entrovistada) seleccionable no encontrads) encontrada rio entrevistada)
Limitacidn en la actividad Porcentaje (error esténdar)
Ligera 7.56 3,26 427
Moderada 5,94 225 3,59
Grave 5,07 1,95 3,02

FUENTE: Gerry E. Hendershot, Lisa J. Colpe y Peter C. Hunt, "Persons with disabilities: non—response and proxy response in the National
Heaith Interview Survey oh Disabifity”, documento presentado en el International Conference on Survey Non—-Response, Portland, Oregon,

28 al 31 de octubre de 199%.

fabetizadas de los paises en desarrollo. Los entrevistados
mismos completan el cuestionario (o parte de ét), como
en Australia (Encuesta de discapacidad, envejecimiento y
asistentes de 1993), el Japon (Encuesta nacional de personas
discapacitadas de 1991), y los Estados Unidos de América
(censo de 1990). Los cuestionarios se pueden distribuir por
correo o entregar en mano y los formularios completados se
pueden devolver por correo o al personal en ¢l terreno. Los
cuestionarios para completar por los entrevistados también
pueden formar parte de una entrevista personal cuando el
tema es delicade (por ejemplo, el asec personal). Como
regla general, se recomienda restringir ia longitud de los
cuestionarios autoadministrados a fin de evitar la confusién
y reducir la falta de respuesta.

Una ventaja del autoempadronamiento es el costo relati-
vamente bajo, ya que sélo se necesita un minimo de personal
en el terreno y de recursos. Una desventaja es la necesidad
de contar con una buena lista de destinatarios. Ademas, la
ausencia del entrevistador durante 1a reunién de datos pue-
de implicar una menor cooperacién, cuestionatios menos
completos y respuestas menos coherentes. Los métodos de
seleccion mediante el sistema postal pueden ser eficaces y
econémicos para identificar muestras de subgrupos peque-
flos, como personas con discapacidad, v después se comple-
mentaran con una entrevista mas detailada'’.

La necesidad de reducir los costos y aumentar la eficacia
de la reunion de datos ha hecho que se utilicen més las en-
trevistas telefonicas en los paises desarroltados, como los
Estados Unidos de América, Suiza, el Canad4 e italia. Las
entrevistas telefonicas tienen, en general, un costo bajo y
pueden ofrecer algunas de las ventajas de las entrevistas
directas, por ejemplo, asegurar respuestas mas coherentes.
Ademas, como no es preciso trasladarse, no es necesario
seleccionar muestras “congiomeradas”. Por lo tanto, s¢ pue-
den obtener estimaciones mas confiables con un tamafio de
muestra dado, o tal vez se necesiten menos entrevistas para
cubrir una norma especifica de confiabilidad. El control y la
supervision de las entrevistas son mucho més sencilios que
en las operaciones en el terreno. El punto fuerte de las en-
trevistas telefénicas es su bajo costo y rapidez, pero €l débil

'7Jean Martin, Howard Meltzer y David Elliot, QPCS Survey of
Disability in Great Britain: Report I, The Prevalence of Disability among
Adules (Londres, Her Majesty’s Stationary Office, 1983).
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es la falta de ayudas visuales, que influye en el disefio del
cuestionario'®, Ademas, las entrevistas telefénicas, como las
personales, dependen de 1a hahilidad del entrevistador para
obtener respuestas,

Las entrevistas telefonicas plantean problemas especiales
cuando resulta itil observar, como sucede a menudo con la
informacion sobre discapacidad. Por ejemplo, este tipo de
entrevistas con personas que tienen una pérdida funcional
del oido, que no hablan el idioma local o con funciones
mentales disminuidas pueden plantear problemas. Ademas,
las investigaciones han demostrado que las entrevistas te-
lefénicas a personas ancianas pueden entrafar dificultades
especiales's.

Las entrevistas asistidas por computadora pueden tener
la forma de una entrevista personal (CAPI), una entrevista
telefonica (CATI), una entrevista autoadministrada (CASI),
0 una entrevista autocadministrada asistida por computadora
y sistema de audio (ACASI). En el modo CASI, el entrevis-
tado lee preguntas en la pantalla ¢ ingresa las respuestas con
el teclado; en el modo ACASI, puede optar entre leer las
preguntas en pantalla o escucharlas en audifonos e ingresar
las respuestas con el teclado.

Estas modalidades que cuentan con la asistencia de la
computadora ayudan a reducir al minimo o a eliminar algu-
nos de los problemas de falta de participacidn en la entrevis-
ta que surgen cuando se utilizan las formas tradicionales de
reunién de datos. Una persona con una pérdida del funcio-
namiento del oido, la cognicién o el habla quizd pucda res-
ponder mejor con algunos de estos modos que con otros. Por
ejemplo, una persona con pérdida del oido no podra ofr las
preguntas que lee un entrevistador, pero si leor las preguntas
de una pantalla CASI. Una persona que no puede ver no po-
dré lecr las preguntas en pantalla, pero si podrd escuchar las
preguntas que lee un entrevistador, o que estan grabadas en
una computadora.

Una ventaja fundamental de estos modos de entrevista
es que la computadora selecciona las preguntas adecuadas
y asi es mads sencillo saltarse las que no son pertinentes para
ciertos entrevistados, con lo que se aseguran respuestas con-

BE Kormendi v J. Noordhoek (1989}, Data Quality and Telephone
Inierviewing (Copenhague, Danmarks Statistik, 1989).

P1bid.


Tian.Xia
Text Box

Tian.Xia
Text Box


sistentes. El procedimiento también acelera la codificacién y
el procesamiento de los datos porque al final de la entrevista
ya estaran ingresados en una computadora, y no habrd nece-
sidad de editarlos. Lamentablemente, la incorporacién de ia
informatica en la reunién de datos implica una significativa
inversion de capital en personal capacitado y equipos de
computacidn, lo que impide que la mayoria de los paises las
use en los procedimientos de gran escala.

Con frecuencia se usa alguna combinacion de las diver-
sas técnicas de reunion de datos, Por ejemplo, una encuesta
comienza con un cuestionario autoadministrado distribuido
por correc 0 con un procedimiento de entrevista telefonica
con discado al azar, ¢ incluye algunas preguntas dc scleccion
por discapacidad; luego, habré una entrevista personal para
obtener informacion mucho mas detallada, o un examen fisi-
co. La Encuesta sobre salud, enfermedad y minusvalia de los
Paises Bajos de 1971/1972 se realizé en dos etapas: primero,
se envié por correo un cuestionario muy breve y sencillo
a una muestra de personas; luego, se realizd una entrevista
complementaria mas detallada a las personas que habian in-
formado en el cuestionario que tenian deficiencias fisicas.

4.  Traduccién de los cuestionarios

Crando el idioma que habla una gran proporcién de los
entrevistados es diferente del idioma oficial del gobiemo,
se plantea un problema. En algunos paises y para algunos
estudios, la mejor solucién podria ser imprimir los cuestio-
narios en diferentes idiomas. Pero esto podria tener un efec-
to adverso sobre la uniformidad de las preguntas, pues los
distintos idiomas no siempre tienen palabras o frases con el
significado exacto. Ademas, el significado de los problemas
relacionados con la discapacidad puede variar sustancial-
mente entre diferentes culturas. En otros casos, tal vez ha-
bria que ensefiar a los entrevistadores a formular/traducir las
preguntas en forma precisa a! idioma vernaculo, que puede
ser un idioma sin escritura. Pero en este caso, los entrevis-
tadores deben estar muy bien capacitados, a fin de evitar, o
reducir al minimo, la posibilidad de variaciones en ¢! planteo
e interpretacién de las preguntas. Hay que capacitar a los
entrevistadores para que expliquen la finalidad y el signifi-
cado de las prepuntas en el idioma verndculo y también para
que sepan qué apciones elegir, qué decir y qué hacer en las
diferentes etapas de la entrevista.

A veces, los diferentes subgrupos de 1a poblacion utilizan
vocabularios distintos del mismo idioma. No es una buena
idea utilizar preguntas ni una redaccién diferentes para los
diversos subgrupos, porque no es ficil cncontrar palabras
que sean exactamente comparables y se complicarian las
instrucciones dadas a los entrevistadores sobre cuando usar
qué version el cuestionario traducido®.

5. Procesamiento de daios

En esta seccidn se examinan cuestiones relacionadas con
la discapacidad en las diversas etapas del procesamiento de
datos: ingreso, edicién, ajuste de ponderacidn y tabulacion.

*F. J. Fowler, Jr.. Survey Research Method, Applied Social Research
Methods Series, volumen 1 (Beverly Hills, California, Sage Publications,
1984), pag. 52.
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a) Ingreso de datos

Si bien la mayor parte de las preguntas tienen recuadros
de comprobacion que estdn marcados o codificados o ¢uyos
valores numéricos ya se han ingresado, a menudo hay algu-
nas gue deben ser codificadas cn la etapa de procesamiento,
comg las descripciones de la condicion de salud o las ocupa-
ciones. Como las anotaciones que requieren codificacion son
normalmente mas complejas, se debe recurrir a especialistas
€N es0s temas para evitar que las respuestas se interpreten en
forma incorrecta. Es muy importante establecer un sistcma
de codificacion para traducir los datos reunidos a categorias
significativas de discapacidad. Ademads, habria que distribuir
manuales de instrucciones y los codificadores deberian reci-
bir suficiente capacitacion y tener una supervisién adecuada.
En general, hay que usar, tanto como se pueda, sistemas de
codificacién comparables internacionalmente.

b) Edicion de datos

La edici6n de la informacion y el ajuste de datos faltantes
0 erréneos son pasos importantes del procesamiento. Hay
que prestar especial atencitn a la edicién de los datos de la
poblacién con discapacidad, porque las caracteristicas indi-
viduales pueden ser diferentes entre la poblacién con y sin
discapacidad. Cuando se editan variables como la edad, el
sexo y el ugar de residencia, quiza no se necesiten procedi-
mientos especiales, porque puede que no haya diferencias
significativas entre los dos grupos. Otras variables ¢comao la
educacion, la ocupacion y la relacion con el jefe o miembro
de referencia del hogar pueden estar vinculadas mas directa-
mente con el estado de discapacidad. Pero la edicién no es
una labor sencilla, y la elaboracion de normas de edicion
para los datos de discapacidad es una tarea compleja que re-
quiere profesionaies que conozcan el tema. Por ejemplo, no
se deberfa suponer que una persona ciega no puede ser mé-
dico o arquitecto s6lo porque se ajusta a lo que se espera.

Se puede recurrir a diversos métodos para resolver los
errores de contenido que se encuentran cuando se procesan
los datos. Por lo general, el mejor consiste en resolver el
problema usando la informacion del cuestionario. Cuando el
error no se puede corregir de esta forma, hay que elegir entre
permitir que se quede o hacer algiin tipo de rectificacién. Un
método es sustituir las respuestas desconocidas sobre la base
de una distribucion de los casos conocidos; otro es asignar la
informacion faltante sobre la base del ultimo caso ¢onocido
en el mismo grupo. También se podria optar por usar algin
tipo de modelo para estimar un valor faltante sobre la base
de las respuestas a otras preguntas de 1a encuesta. Cuando se
editan los dates para un estudio de discapacidad, la eleccion
entre asignar o rectificar valores o retener las categorias
“desconocido” depende de varias circunstancias. Aunque
la imputacion es un procedimicnto sesgado, la relencion de
categorias desconocido en caracteristicas tan basicas como
el sexo y la edad puede ocasionar problemas para los analis-
tas, porque hay una firme correlacién entre cada una de estas
variables y la discapacidad.

¢) Laponderacidny el ajuste de la falta de respuesta

Un aspecto importante del procesamiento de datos es la
aplicacién de los procedimientos de ponderacion y estima-
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cion. La edicién produce un archivo “limpio” ~—con la ma-
yor cantidad posible de errores eliminados. Antes de poder
usar este archivo para la tabulacion y el anilisis, hay que
cumplir algunos procedimientos adicionales, que implican la
aplicacion de ajustes de ponderacion a los registros de datos
brutos. Hay que tener en cuenta dos tipos de ajustes: uno es
el denominado ponderaciones del disefio, definido como la
reciproca de las probabilidades de seleccidn, y debe aplicarse
cuando los datos de discapacidad provienen de una muestra
probabilistica. sobre todo cuando ésta no est4 autopondera-
da. Cuando Ia muestra se elige de tal modo que los hogares
0 personas se seleccionan con diferentes probabilidades, una
técnica que se utiliza con frecuencia cuando intervienen di-
ferentes estratos, la muestra no estd autoponderada y deben
calcularse y aplicarse ponderaciones diferenciales del disefio
a fin de inflar adecuadamente los datos para producir estima-
cioncs. Un ejemplo seria una encuesta de discapacidad en la
que los hogares urbanos se seleccionan a razon de 1 en 100
y los rurales a razén de 1 en 50; en este caso, las ponderacio-
nes que deben aplicarse serian 100 y 50 respectivamente a
los hogares (y personas) urbanos y rurales. Otro ejemplo de
ponderacion es la seleccién de hogares compuestos por una
persona, esto es, dar a los que integran un hogar unipersonal
mas posibilidades de seleccion que los que viven en hogares
de dos o tres personas. Cuando todas las unidades de mues-
tra (hogares o personas) se seleccionan con probabilidades
idénticas, se dice que la muestra esta autoponderada. Cuando
esto sucede, solo se necesitan ponderaciones del disefio si se
desea obtener totales de la encuesta; si las tabulaciones se
restringen a proporciones, no son necesarias.

Un segundo ajuste de ponderacion, que se sobrepone con
el primero, compensa la falta de respuesta de los hogares
y/o personas. Este tema se estudia en detalle en la seccion
C.7, “Evaluacién y mejoramiento de la calidad de los resui-
tados”.

d) Tabulacidn

En la ctapa de procesamiento de datos, se preparan las
tabulaciones previstas, cada una de las cuales requiere una
cuidadosa preparacion de las especificaciones. Estas deben
detallar los cédigos o valores que comprende cada categoria
listada en el cuadro y la ubicacién de esta informacién en el
registro informatico. Habra que examinar con detenimiento
las variables que s¢ incluirdn en cada unv de lus cuadros.
Los datos de discapacidad tienen que clasificarse siempre en
forma cruzada por sexo y edad. La distribucién por edad y
sexo de la poblacion en estudio es importante porque tanto
el alcance como el grado de discapacidad suelen asociarse
con el aumento de edad, y también porque la prevalencia
de determinadas deficiencias y sus causas dentro de ciertas
cohortes de edad se ralaciona con ¢l sexo?!.

Un paso conveniente, y a menudo necesario, en el pro-
cesamiento de datos es la recodificacién de la informacidén
o la creacion de variables a partir de una combinacion de
los elementos iniciales. Es importante tener una lista bien
desarrollada de clasificaciones cruzadas de las discapacida-

* Elaboracion de Concepios y Métodos Estadisticos sebre los Impe-
didos para su Utilizacion en Encuestas por Hogares (publicacién de las
Naciones Unidas, nimero de venta: $.88. XVIL4).
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des, que sea analiticamente significativa. Esta clasificacion
deberia realizarse en la etapa de tabulacién antes que en el
terreno por el empadronador; todo agrupamiento creado en
la etapa de reunién de datos no puede desagregarse en la
etapa de compilacién.

Si un individue sufre de mas de un tipo de discapacidad,
hay que tener en cuenta que la tabulacién de estas multiples
dolencias debe hacerse de manera significativa durante su
disefio. En el caso de algunas tabulaciones, la unidad basica
es la cantidad de personas que tienen una o més discapacida-
des, y cada una de ellas se cuenta una vez dentre de la pobla-
cion con discapacidad. Pero en otras tabuiaciones interesa
conocer la distribucién de la poblacién por tipe de discapa-
cidad, por lo general clasificada en forma cruzada con otras
variables. Aunque la unidad de analisis en dichas tabulacio-
nes sigue siendo la persona, el niumero total de personas con
discapacidad es menor que el total de discapacidades, ya que
algunas personas quiza tengan varias.

Si lo que interesa es la cantidad de discapacidades por
persona, se recomienda presentar esta informacion creando
una variable que se llame “namero de discapacidades”, v la
cantidad que tiene cada persona se contaria y registraria en
esa variable. Cada persona dentro de la poblacion con dis-
capacidad tendria un cdédigo asignado a esta variable. Por
ejemplo, si una persona tiene una limitacion en la actividad
de comprender mensajes orales y otra para caminar, la canti-
dad registrada en la variable derivada “numero de discapaci-
dades” sera 2. Esta variable derivada se podria tabular luego
en forma cruzada con otras variables como la edad, el sexo
y el estado laboral.

Podria darse el caso que algunos usuarios sélo estén inte-
resados en las personas con un cierto tipo de discapacidad,
por ejemplo, de movilidad. Para tratar este tipo de necesida-
des, el equipo encargado de disefar la base de datos podria
crear una serie de variables derivadas con valores de “0” 6
“1”, cada una de las cuales representaria un tipo de disca-
pacidad, como una limitacidn de la actividad de caminar,
escuchar, hablar, utilizar transporte piblico como pasajero o
lavarse y secarse. Se evaluaria cada registro y se asignarian
los codigos correspondientes a cada una de las variables
derivadas. Por ejemplo, si una persona tuviera discapacidad
para caminar y para escuchar, se asignaria a las variables
derivadas “caminar” y “escuchar” el valor “1”; mientras
que a “utilizacion del transporte pablico”, “hablar” v a otras
variables del ejemplo se les asignaria el valor “0”. Luego,
el programador seleccionaria los registros donde la variable
derivada que desea tiene valor *“1” y tabularia las caracteris-
ticas scleccionadas de ¢sa poblacion.

A fin de ofrecer informaci6n significativa para los en-
cargados de realizar y planificar politicas, las tabulaciones
deberian prepararse de modo tal que muestren lag caracte-
risticas sociales y econémicas de las personas con discapa-
cidad. También deberian incluir la poblacién sin discapaci-
dad, la poblaci6n de referencia frente a la que se evaltan la
integracion social y la equiparacion de oportunidades de las
personas con discapacidad. Por ende, ademas de las clasifi-
caciones cruzadas por sexo y edad, las personas con disca-
pacidad clasificada por tipe (v las que no tengan ninguna,
si corresponde) se deberian clasificar en forma cruzada por
otras caracteristicas como las siguientes: a) nivel de educa-
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cidn; &) asistencia escolar; ¢) estado de actividad econdmica;
d) ocupacion; e) estado laboral; /) rama de actividad eco-
némica; g) estado civil; 4) zona de residencia rural/urbana,
e i) tipo de hogar.

6. Planificacion de los producios
y divulgacion de los datos

Como parte de la planificacién, también se deberia ela-
borar un plan de anélisis y divuigacion de los datos, que
deberia tener en cuenta no sélo las necesidades inmedia-
tas y las publicaciones estdndar sino también los posibles
usos ¥ oportunidades analiticas que ofrecen las datos. La
divulgacién y ¢l andlisis se examinan con mas detalle en el
capitulo IV.

A efectos de Ia planificacidn, hay que considerar tres eta-
pas de andlisis y divulgacion. Primero, es necesario producir
las tabulacicnes e indicadores previstos, requeridos por el o
los patrocinadores de la labor de reunién de datos. Un es-
quema detallade de dichas tabulaciones ¢ indicadores dard a
los principales usuarios la oportunidad de ver qué recibirdn
como producto inicial. Esta es otra forma de confirmar las
especificaciones detalladas para el contenido de las pregun-
tas, y el grado de detalle que se necesitara con respecto a las
clasificaciones cruzadas de las variables y la geografia. No
todos los cuadros que han de incluirse en el programa de
tabulacion tienen la misma urgencia y se deberfa pedir a los
principales usuarios que indiquen cuales son sus prioridades
para asegurar que se satisfacen las mas inmediatas tan pron-
to como se obtienen los datos.

La segunda fase comprende la preparacion y produccién
de informes y otros productos para asegurar que los datos se
pongan a disposicidn de tantas usuarios como sea posible,
cosa que se conseguird considerando una gama de productos.
Habitualmente, los usuarios van desde analistas de datos muy
avanzados hasta miembros del piblico en general que estan
interesados en entender el problema que supone vivir con una
discapacidad.

Por ultimo, la tercera etapa tiene gue ver con los usos
secundarios de los datos por parte de investigadares y otros
organismos de estadistica. Asegurar que estén disponibles
los datos y fa documentacién auxiliar, como ei marco de
muestreo, la cobertura, las tasas de respuesta y fos procedi-
mientos de edicién y codificacion, para que los usuarios pue-
dan realizar andlisis més detallados es una parte importante
del plan de anilisis y divulgacién, Es importante también
que el equipo de planificacién conozca la labor que realizan
los investigadores con los datos de discapacidad, y que les
hagan conocer la existencia de los datos.

7. Evaluacion y mejoramiento de la calidad
de los resultados

Se sabe que los datos provenientes de censos y encuestas
pueden tener errores, aleatorios o no, y que habré errores in-
dependientemente de cuan detenidamente se hayan planeado
¥ ejecutado los procedimientos de reunién de datos. Sea un
censo ¢ una encuesta ¢l origen de los datos de discapaci-
dad, los resultados tendrén errores provenientes de diversas
fuentes. Pueden aparecer, y de hecho, aparecen, desde la
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primera ctapa del plan de reuni6n de datos hasta el resultado
final, y en todas las etapas entre estos dos puntos. Entre los
muchos tipos de error que puede haber en distintos grados
en los datos de los censos y/o encuestas de discapacidad,
cabe mencionar los conceptuales de diseflo y redaccidn de
las preguntas sobre discapacidad, los errores de los entrevis-
tados, de los entrevistadores, la falta de respuesta (que ya se
examind en detalle en la seccién C.2 supra), los errores de
codificacién y otros relacionades con el procesamiento de
datos, la varianza del muestreo, la varianza de las respuestas
¥ los errores en la cobertura de 1a muestra, incluidos los que
surgen cuando ciertos segmentos de la poblacién se exclu-
ven adrede del estudio de discapacidad.

Es responsabilidad de los productores de los datos de dis-
capacidad tomar medidas adecuadas para controlar los erro-
res y evaluar sus componentes, ¥ 1os usuarios deben tener
conocitniento de los diversos errores que afectan la exactitud
de los resultados. Las conclusiones y los resultados de un
estudio de discapacidad, se¢a a partir de un censo o de una
encuesta, deben estar acompadados de descripciones de su
calidad y sus limitaciones, lo que es esencial para poder
usarlos ¢ interpretarlos en forma adecuada.

Los errores de las encuestas y/o de los censos se pueden
categorizar de varias maneras distintas, que incluyen los
errores de exactitud frente a los de confiabilidad, o varianza
frente a sesgo, o la nocidn ampliz de error total de la encues-
ta, también conocida como error cuadritico medio. A los
efectos de esta publicacién, se utilizar4 la dicotomia error de
muestrec y error no de muestreo. Se presenta a continuacion
una resefla de la forma en que ambos afectan la reunién de
datos de discapacidad, algunas medidas que deben tomarse
para controlarlos y las formas de medirlos.

a) Error de muestreo

Este tipo de error implica la fluctuacion aleatoria de los
resultados de la encuesta que se produce cuando se examina
una muestra y no el total de ta poblacién. Todas las encues-
tas por muesireo tienen este error. Si las estimaciones de dis-
capacidad se hubieran generado a partir de una submuestra
del censo de poblacién, también habria error de muestreo,
pero si los resultados proviniesen del empadronamiento cen-
sal del 100%, no se produciria este error.

La magnitud de este error en la encuesta de discapacidad
depende fundamentalmente del tamafio de la muestra utili-
zada, pero también de otras caracteristicas importantes del
disefio de la muestra, entre ¢llas, el plan de estratificacion,
la cantidad y ¢! tamafio de los conglomerados definitivas, y ta
asignacién y distribucién de las unidades de seleccién de la
primera etapa. El error de muestreo disminuye a medida que
aumenta e! tamario de la muestra. Cuando se considera que
este 2rror es demasiado grande, un método seguro de redu-
cirlo es aumentar ¢l tamafio de 1a muestra para la encuesta,
si lo permite el presupuesto. Otro método es perfeccionar el
disefio de la muestra disminuyendo, por ejemplo, el tamafio
de los conglomerados (cantidad de personas de muestra por
grupo} y aumentando, en compensacion, su cantidad para
mantener el mismo tamafio general de la muestra.

Este error se evalia estimando la varianza del muestreo.
En términos matematicos el error de muestreo, o estandar,
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de la estimacion de una encuesta es la raiz cuadrada de la va-
rianza. Una encuesta de discapacidad tendra dicha varianza
porque la muestra particular de persanas seleccionadas y en-
trevistadas es solamente una de todas las muestras posibles
que se podrian haber elegido con el mismo disefio y meto-
dologfa de seleccidn. Es importante obiener una estimacion
de la varianza del muestreo para las variables de la encuesta
principal de discapacidad; de lo contrario, no seré posible
evaluar 1a precisidn de las estimaciones de discapacidad.
A partir de las varianzas, es posible calcular facilmente los
errores estandar, sacando las raices cuadradas. Estos errores
estandar (medidas de precision) se utilizan después para es-
tablecer intervalos de confianza en torno a las estimaciones
de la encuesta. Por lo general, se duplica el error estandar
estimado a fin de obtener intervalos con un nivel de confian-
za del 95%.

Como ejemplo, si la estimacién de la encuesta de la dis-
capacidad total en la region nordeste de un pais es 8%, y el
error estindar estimado es de 0,5%, entonces, el intervalo
dc confianza airededor de la estimacion en un nivel del 95%
se calcularia sumando y restando del 8% dos veces el error
estandar, 6 1%, lo que daria un intervato de confianza del
7% al 9%. La interpretacion de este intervale es que si se
repitiera la encuesta usando todas las muestras posibles con
¢l mismo disefio y en las mismas condiciones un 95% de
las veces la estimacién de la discapacidad total en la regién
nordeste estaria dentro del intervalo del 7% al 9%.

El métode para calcular las varianzas del muestreo para
una encuesta de discapacidad depende, en gran medida, del
disefio especifico de la muestra que se usa, pero una condi-
cién necesaria y suficiente es que dicho disefio esté basado
en técnicas de muestreo probabilistico. No hay ninguna for-
mula uniforme para calcular los errores estandar cuando se
usan procedimientos de muestreo complejos, como ocurrirfa
en una encuesta de discapacidad. De hecho, la férmula para
el cilculo debe derivar del diseflo v serle fiel. Los métodos
abreviados que tienen la mayoriz de los programas de es-
tadistica para computadoras personales no son adecuados
porque por lo general suponen que la encuesta se basa en
una muestra aleatoria simple, lo que casi nunca sucederia
en la practica en el casv de un muestreo de discapacidad. En
consecuencia, esos programas informaticos subestimarian
gravemente los errores estindar.

No obstante, hay programas informéticos dc cstadistica
especialmente disefiados para tratar la estimacidn de la va-
rianza y los errores de muestreo, ademas de otras mediciones
relacionadas como el coeficiente de variacion {el error estan-
dar dividido por la estimaci6n de la encuesta) y los efectos
del disefio (medida que indica el coeficiente de varianza del
diseiio correspondiente a la encuesta comparado con el di-
sefic de una muestra aleatoria simple del mismo tamafo).
Se pueden conseguir sin costo muchos de estos programas,
entre los cuales figuran:

Bascula Statistics Netherlands (Voarburg,
Paises Bajos)

CLUSTERS Universidad de Essex (Cochester,
Reino Unido)

CENVAR Oficina de Censo de los Estados

Unidos (Washington, D.C.)
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WesVarPC Westat, Inc. {Rockville, Maryland)

SUDAAN Research Triangle Institute
(Carolina del Norte)

PC CARP Universidad del Estado de lowa
(Ames, Iowa)

Generalised Statistics Canada (Ottawa)

Estimation System

Stata Stata Corporation (College Station,

Texas)

Véase en Lepkowski y Bowles, 1996, un excelente anli-
sis de estos programas, inciuidas las condiciones en las que
deben usarse e informacién sobre su disponibilidad™.

b) Error no de muestreo

El concepto de error no relacionado con el muestreo com-
prende todos los que se produzcan aparte del de muestreo.
[std presente ¢n las encucstas y en los censos, indepen-
dientemente de si en estos dltimos se usa o no €l muestreo.
Bidsicamente, es el sesgo de una encuesta (0 de un censo), y
la mayaria de los observadores sostienen que por lo general
tiene consecuencias mucho mds graves que el de muestreo,
que se entiende y mide mejor. Ademads, como se dijo antes,
el error de muestreo siempre puede reducirse aumentando el
tamaiio de la muestra, lo que no ocurre con este otro.

Muchos de los tipos de error mencionados en ¢l primer
parrafo de esta seccion pertenecen a la categoria no de
muestreo, que abarca los conceptuales, la falta de respuesta,
los del entrevistado v del entrevistador, los de codificacion y
demds. También incluye determinados errores relacionados
con el procedimiento de muestreo, como los problemas de
cobertura y los procedimientos de seleccidn sesgados, En la
practica, suele ser dificil y costoso obtener una buena esti-
macidn del error no de muestreo y casi imposible estimar el
grado en que influye en el error total de la muestra. En cam-
bio, hay que esforzarse por controlarlo, en vez de intentar
medirlo en su totalidad. Sin embargo, se pueden calcular una
serie de medidas estadisticas relacionadas con este tipo de
error, como las tasas de respuesia, y presentarlas en ¢l infor-
me sobre la encuesta de discapacidad para hacer conccer a
los usuarios la calidad de los resultados. Ademas, se podrian
realizar estudios especializados, cuando lo permita el presu-
puesto, para medir componentes especificos del error no de
muestreo, como la varianza de las respuestas.

En la medicién de la discapacidad, un tipo especial de
error no de muestreo que puede traer bastantes problemas
es ¢l error conceptual, que surge a rafz de definiciones
operativas deficientes o de una redaccién inadecuada en
log instrumentos de la encuesta. Cuando aparecen errores
de este tipo, se presenta el problema de la validez de los
resultados de la encuesta de discapacidad. Es por ello que es
tan importante adoptar definiciones de discapacidad que se
ajusten tanto como sea posible a las normas internacionales.

2], Lepkowski y J. Bowles, “Sampling error sofiware for personal
computers”, The Survey Statistician, mimero 35 (diciembre de 1996), pags.
10-17. The Survey Siatistician ¢5 ¢] bolctin de la Asociacion Internacional
de Estadisticas de Encuesta. Este articulo puede obtenerse de Internet, en
hitp://www.fas harvard.edu/~stats/survey-soft/iass. himl.
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Ademas, también es importante utilizar protacolos, ins-
trumentos y fraseologia de cuestionarios de encuestas que
ya hayan sido validados en diversos contextos y entornas,
incluidos los foros internacionales, independientemente de
las complicadas exigencias que supone la traduccién. Otra
forma de controlar y reducir los errores conceptuales es
probar cuidadosamenite el cuestionario con anterioridad a la
encuesta, algo cuya importancia ya se ha recalcado varias
veces en este manual.

La validez del cuestionario se puede probar con antelacion
mediante una entrevista o comprobacion cognitiva, que pue-
de asumir la forma del estudie de un grupo muestra elegido,
en el cual un moderador dirige a un grupo de participantcs
en una deliberacidn estructurada, o de estudios en los que
se observa a los entrevistados responder cuestionarios en
el ambiente donde normalmente lo harian, por ejemplo en
sus hogares™. Esta opcién de probar experimentalmente el
cuestionario ofrece al disefiador la oportunidad de evaluar a
los participantes en términos del tiempo que les lleva leer las
instrucciones y del orden en que responden lus preguntas, y le
permite comprender mejor la forma en que los entrevistados
las entienden ¢ interpretan. Esta informacién es importante,
por ejemplo, para asegurar que los términos y conceptos refe-
ridos a la discapacidad que se utilizaron para formular las pre-
guntas son claros y no ambiguos, y no pueden ser ficilmente
malinterpretados por los entrevistados, lo que proporciona
una informacién valiosa para revisar el instrumento de reu-
nién de datos. Una desventaja de este método es que estos
estudios en general son relativamente costosos. Hay que
tener sumo cuidado cuando se interpretan los resultados
obtenidos de muestras pequeftas, ya que quiza no se detecten
problemas de diseflo, y el significado de fos problemas que
si se detectan puede estar sesgado. También se debe recordar
que las condiciones de una prueba no son idénticas a las de
Un Censo o una encuesta.

Ya se ha examinado antes la falta de respuesta en términos
de sus efectos potencialmente graves sobre la representativi-
dad del estudio de discapacidad y hay que hacer todo cuanto
sea posible para mantenerla en el minimo. Es importante
estimar el sesgo por falta de respuesta, lo que puede lograrse
con métodos intensivos que utilizan diferentes procedimien
tos con una muestra, como 1 en 10, de personas gue no
dieron respuestas. Si esta muestra superara el 10% o el 12%
de los entrevistados, es posible que los resultados estén muy
sesgados. Dejando de lado si la tasa de falta de respuesta es
grande o pequefia, hay que mencionarla en el informe publi-
cado sobre el estudio de discapacidad, que incluiria las tasas
de falta de respuesta de las zonas o regiones principales y su
distribucién por causa: negativa a responder, ausencia del
hogar, ausencia temporal, otras. Ademas, la investigacién
sobre ¢l ingreso ha tenido, historicamente, una alta tasa de
falta de respuesta; para reducir esto al minimo, seria mejor
hacer estas preguntas al final, para no irritar a los entrevis-
tados.

Se pueden realizar diversos ajustes por falta de respuesta
en la etapa de procesamiento de datos, aunque cabe obser-
var que los ajustes no eliminan el sesgo inherente a la falta

B landbock on Census Management for Popuigtion and Housing
Censuses, Estudios de métodos, serie F, nimero 83 (publicacion de Ias
Naciones Unidas, nimero de venta; E.00.XVIL15).
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de respuesta. Cualquier ajuste que se haga esté sujeto a la
suposicion fundamental de que Ias personas que no respon-
dieron tienen las mismas caracteristicas y distribucién que
las que si lo hicieron —una suposicion que casi nunca puede
verificarse. Un ajuste de este tipo es simplemente “ponderar
al alza” los datos para explicar la falta de respuesta introdu-
ciendo un factor adicional en el procedimiento de inflacion,
o ponderacion, mas alla de las ponderaciones denominadas
de diseflo, que son la reciproca de las probabilidades de se-
leccién. Tipicamente, el factor de ajuste tendria la forma de
n/(l), donde n es la cantidad de hogares seleccionados en la
muestra e [ es la cantidad entrevistada.

Pudria usarse otra i€cnica de ajuste cuando falian las
respuestas de algunos puntos, ¢s decir, cuando no se han res-
pendido ciertas preguntas. En este ¢aso, se podrian imputar
las respuestas con técnicas como basar la respuesta en moda-
lidades de respuesta a otras preguntas, o usar la respuesta de
otro cuestionario que es similar en ciertas formas prescritas.
Ademds de contener las tasas de falta de respuesta, el infor-
me del estudio también deberia proporcionar una descrip-
cion de los procedimientos de ajuste utilizados en la encuesta
de discapacidad, incluidas las tasas de imputacién por falta
de respuesta en algunos puntos.

Es posible que la influencia que tienen los entrevistado-
res en el estudio de discapacidad haga su aporte al error en
muchos sentidos. Si no logran reunir datos de algunos de
los hogares seleccionados, o de las personas elegibles dentro
de cada hogar, habra sesgo por falta de respuesta. Sin duda
alguna, también habra errores cuando los entrevistadores no
comprenden plenamente los conceptos de 1a encuesta, no for-
mulan uniformemente las preguntas, registran las respuestas
incorrectamente o inventan informacién. Esta influencia
afecta los datos de discapacidad en distintas formas. Cuando
no hay uniformidad en la forma en que los entrevistadores
aplican los conceptos, hacen las preguntas o registran las
respuestas, aumenta la variabilidad de la encuesta. En el
caso de los datos de discapacidad de zonas pequeiias, donde
se asignan pocos entrevistadores, la varianza que ocasionan
puede ser sustancial, aunque suele ser insignificante en las
zonas grandes, porque interviene un nimero mucho mayor
de entrevistadores y los efectos tienden a compensarse. Pero
si la mayoria de los entrevistadores de un estudio de discapa-
cidad realizan el trabajo de manera diferente a lo planeado,
habra un sesgo que. por lo tanto. afectara las agregaciones de
los datos de las zonas tanto pequefias como grandes.

Controlar tanto camo sea posible la varianza y el sesgo
del entrevistador es un componente fundamental en la en-
cuesta de discapacidad y su funcionamiento, vy es por ello
que es tan importante capacitar profundamente a los entre-
vistadores acerca de los conceptos de discapacidad y los
proccdimicntos para las cntrevistas. Una vez més, hay que
insistir en la gran importancia que tiene probar la encuesta
con antelacion. Ademads, los supervisores en el terreno de-
berian observar directamente a los entrevistadores durante
en el curso de la entrevista, sobre todo al comienze de la
encuesta de discapacidad, para corregir las practicas inco-
rrectas. Lamentablemente, medir la varianza y el sesgo del
entrevistador es una empresa costosa y complicada, que im-
plica el uso de muestras aleatorizadas ¢ interpenetrantes, y
por lo general es poco practico considerar esta posibilidad a
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menos que el presupuesto de investigacion sea grande. Pero
un tipo de estudio que es en comparacidon més econémico y
que resulta util porque mide parcialmente el aporte de los
entrevistadores al error de respuesta es una encuesia donde
se¢ repiten las entrevistas. Este tema se tratard a continuacion
pero, primero, hay que examinar el errar del entrevistado.

Este tipo de error durante un estudio de discapacidad pue-
de surgir por muchos motivos: incapacidad de comprender
plenamente los conceptos y/o las preguntas de la encuesta;
desconocimiento (sobre todo cuando se recurre a un repre-
sentante del entrevistado), o respuestas falsas dadas adrede
en la entrevista. Ciertos temas son delicados y quizds por
ello nu se declare la verdad, cn algunas culluras, la disca-
pacidad es un tema de este tipo. Nuevamente, como ya se
dijo tantas veces, es indispensable probar ia encuesta con
antelacién v con detenimiento, a fin de encontrar y refinar
la fraseologia de las preguntas, para asi poder determinar
diversas discapacidades en un modo de encuesta sin ofender
alos entrevistados. También es 0itil promocionar la encuesta
antes de lanzarla y convendria contar con una presentacién
cuidadosamente redactada que el entrevistador puede usar
cuando por primera vez pide a tas personas de la muestra que
cooperen en la entrevista.

La tarea de medir el error del entrevistado es complicada.
Habitualmente, el equipo de investigacidn de la encuesta
deberd convenir en obtener mediciones de ciertos compo-
nentes de este error. El control inverso del registro es una
herramienta 0til para encontrar cierto tipo de errores del
entrevistado antes de realizar la encuesta de discapacidad,
y poder asi modificar el cuestionario para reducir el error.
Este control implica seleccionar una pequefia muestra de
personas discapacitadas conocidas, generalmente a partir de
un registro administrativo de algun tipo, y darles el cuestio-
nario para determinar si declaran la discapacidad. En este
tipo de estudios, no se informa al entrevistador que se sabe
que las personas seleccionadas para el estudio tienen disca-
pacidades, a fin de reducir al minimo ¢] sesgo que pudiera
introducir. Los resultados del control del registro se usan
para descubrir casos en que la redaccién del cuestionario
pueda ser deficiente, o si hay tablies culturales que inhiben
a los entrevistados y no les permiten dar respuestas exactas.
Como se dijo, este estudio se realizaria a priori, como una
herramienta de planificacién para disefiar los instrumentos y
procedimientos de la encuesta.

Una encuesta de doble entrevista para estudiar la varian-
za de las respuestas o el sesgo de respuesta proporcionard
informacién valiosa sobte el grado v 1a naturaleza de estos
errores. Si ha de estudiarse la varianza o el error dependera
de los objetivos de investigacion del disefio de la segunda
entrevista, sobre todo del cuestionario. Si el objetivo es
soncillamente ostudiar la varianza, ¢l disefio significara
entrevistar una vez mas 2 una submuestra de los entrevista-
dos en la encuesta de discapacidad original en condiciones
aproximadamente iguales a las de la entrevista original (la
misma redaccién de las preguntas y la misma calidad de en-
trevistadores). Seglin este método, se compara la coherencia
de las respuestas entre la entrevista original y la nueva. Con
dicho método, no se pretende obtener respuestas “verdade-
ras”, sinc mas bien establecer el grado de inconsistencia
de las respuestas. Cuando el objetivo s medir e! sesgo de
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respuesta en la entrevista inicial, habria que usar otra téc-
nica mejor para el disefio del segundo estudio. Se supone
entonces que la nueva entrevista produce respuestas que se
aproximan mas a la verdad que las de la encuesta original.
La segunda entrevista implica la utilizacion de instrumentos
de encuesta y comprobacién mas detallados y complementa-
rios, entrevistadores mejor capacitados y la conciliacién en
el terreno de las discrepancias observadas. Las mediciones
del error en el modelo de sesgo de respuesta se interpretan
como desviaciones de la “verdad”, y no como desviaciones,
o varianza, entre los “intentos”, como en el modelo de va-
rianza de respuesta simple.

Se¢ menciond antes que, quizd paradojicamenie, aparecen
algunos tipos de errores no de muestreo al realizar este pro-
cedimiento. Un tipo es el error de seleccion de la muestra,
que puede ocurtir cuando se cometen errores sencillos al
aplicar los intervalos de muestreo a las listas de hogares,
o cuando los entrevistadores aplican incorrectamente las
instrucciones de muestreo en el terreno. Esto altimo puede
crear problemas para la medicion de la discapacidad, si
los entrevistadores, a propdsito o subconscientemente, no
siguen los procedimientos indicados para la seleccion alea-
toria o sistemdtica. Esto puede afectar el resultado en dos
formas: o) se omiten constantemente hogares con personas
discapacitadas, o b) los entrevistadores obtienen casi siem-
pre una cantidad desproporcionadamente grande de casos
no entrevistados en hogares en los que hay personas con
discapacidad.

Una fuente importante de error no de muestreo de este
procedimiento s la insuficiente cobertura de la muesira, que
puede producirse de varias maneras, casi todas atribuibies
al marco de muestreo. Si se usa un marco zonal, lo que es
habitual en una encuesta nacional de discapacidad, tal vez
se excluyan algunas zonas geogréficas del marco y, por lo
tanto, también quedardn excluidas de la muestra y de la
encuesta. Podrian ser zonas de dificil acceso, como regio-
nes remotas v montafiosas, o zonas donde los disturbios
sociales u otros problemas de seguridad impiden realizar
la encuesta. El marco también puede excluir determinados
grupos de personas, como los que viven en campamentos
de refugiados o en cuarteles militares, en barcos 0 son no-
madas y no tienen residencia fija. Es innecesario decir que
los grados de prevalencia de la discapacidad entre estas
personas en estas 7onas exclnidas pueden ser hastante di-
ferentes de los de la poblacion que se cubre, y su exclusion
de la muestra provocara un error de estimacion. Otra fuente
importante de insuficiente cobertura, también atribuible al
marco, ¢s la utilizacion de un marco anterior sin actualizs-
cion adecuada. Cuando esto ocurre, las zonas residenciales,
incluidos los asentamientos ilegales en las afueras de las
ciudades, son especialmente vulnerables a la cobertura
insuficiente.

Se pueden tomar medidas para controlar o reducir ambos
tipos de cobertura insuficiente —las exclusiones del marco
y los marcos obsoletos. Los encargados del muestreo pue-
den tratar de complementar el marco existente con oiros
auxiliares a fin de cubrir a los grupos de poblacién del tipo
mencionado antes que, de otro modo, quedarian excluidos.
Esto tiene especial importancia si se cree que los grupos
excluidos tienen problemas o necesidades especiales con
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respecto a la discapacidad. Se podrfa tomar una muestra
de los grupos némadas, por ejemplo, a partir de un marco
construido haciendo una lista de los lugares donde abrevan
sus animales. De manera similar, se podria compilar v to-
mar una muestra de los campamentos de refugiados con un
marca separado y auxiliar det marco principal. Con respecto
a los marcos obsoletos, siempre es importante actualizar el
marco en forma periddica, cada uno o dos afios, lo que se
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puede lograr haciendo una lista de hogares en las unidades
primarias de muestreo.

No es facil medir los errores debides a insuficiente co-
bertura de manera directa. Pero a los efectos de encontrar
pruebas de tal insuficiencia, se pueden hacer mediciones
indirectas comparando los resultados de la encuesta de dis-
capacidad con otros estudios independientes, nacionales o
subnacionales.


Tian.Xia
Text Box


CAPITULO III.

MODULOS: METODOLOGIA PARA LA REUNION

DE DATOS DE DISCAPACIDAD

Este capitule consta de madulos que dan informacién me-
todolégica detallada sobre tipos y aspectos especificos de la
reunién de datos. Los mddulos cubren los siguientes temas:

1. Censos. En este médulo se presentan los problemas
generales que se plantean al utilizar un censo demogrifico
para reunir datos de discapacidad e informacién sobre las
preguntas que han de formularse asi como para seleccionar
los elementos que permitiran realizar una encuesta de segui-
miento de la discapacidad.

2. Encuestas. En este médulo se incluye informacion
sobre el disefio del cuestionario para obtener datos de dis-
capacidad. También s¢ tata la elaboracion de preguntas que
se usan para seleccionar entre la poblacion en general, los
nifios y los ancianos. Debido a la naturaleza especifica de
la discapacidad mental, se ha preparado una seccién sobre
la seleccion de las personas asi afectadas. Ademas, en este
capitulo se da informacién sobre otros temas especiales que
podrian investigarse en una encuesta de discapacidad: sus
causas, el ambiente, el uso de elementos de ayuda técnica y
servicios y apoyo.

3. Muestreo para una encuesta de discapacidad. En este
médulo se enuncian algunas directrices sobre la forma de
determinar una muestra para una encuesta de discapacidad y
se da informacién sobre marcos de muestree, determinacion
del tamafio de la muestra y técnicas de muestreo.

4, Poblacion institucional. En este médulo se hace una
resefia sobre la forma de compilar datos de discapacidad en
contextos institucionales, que abarca desde las listas de po-
sibles instituciones que han de considerarse para determinar
el contenido del cuestionario, hasta la forma de entrevistar a
los residentes de las instituciones.

A. CENSOS

1. [Investigacion de la discapacidad en un censo
de poblacion

Para muchos paises, los censos constituyen la inica fuente
de informacidén sobre la frecuencia, distribucidn y sitnacién
socioecondmica de las personas con discapacidad, y ya des-
de 1930 se han incluido preguntas para identificar a personas
con deficiencias, discapacidades y minusvalias'. Un examen
de la Bause de datos estad(sticos sobre impedimentos fisicos
de las Naciones Unidas, version 2 (DISTAT-2) muestra que
en los ultimos 25 aftos ha aumentado la cantidad de paises
que reanen este tipo de datos, de alrededor de un 19% en
Ia ronda de 197C hasta un 45% en Ia de 1980, y 80% en
los censos de 1990. Se puede encontrar informacién sobre
la inclusién de preguntas de discapacidad en los censos de

! Population Census Methods (publicacién de ias Naciones Unidas,
namero de venta, 1949 X111.4).
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poblacién en Principios y Recomendaciones para Censos de
Poblacion y Habitacidn, Revisién 1 que, aunque se refiere
a los términos de la CIDDM original, sigue siendo una va-
liosa fuente acerca del uso de censos para obtener datos de
discapacidad.

Habri que comenzar a examinar la inclusién de la disca-
pacidad como tema del censo a principios de la etapa de pre-
paracion para poder consultar a una diversidad de usuarios
de 10s datos a nivel de las autoridades nacionales, regionales
y locales, asi como a investigadores interesados, grupos
profesionales, organizaciones comunitarias, organizaciones
de personas con discapacidad y el ptiblico en general. Es im-
portante establecer por qué se necesitan los datos. Los datos
sobre personas con discapacidad se retinen principalmente
para estudiar la situacion socioecondmica de estas personas
y para supervisar el efecto de los programas de discapacidad.
Ademas, hay que resolver los detalles relacionados con te-
mas como la naturaleza de la informacién que ha de compi-
larse, la elaboracion de las preguntas sobre discapacidad que
se usarén, la ubicacién de dichas preguntas en el formulario
corto ¢ largo y los materiales adicionales que se necesitan
para apoyar la reunion de estos datos. También es posible
que se deba capacitar mas al personal en el terreno para ase-
gurar gue se comprenden bien los conceptos y definiciones
relacionados con las preguntas sobre discapacidad. En el ca-
pitulo II, seccién C.1, se tratan otras cuestiones relacionadas
con la capacitacion del personal, incluso la sensibilidad que
se requiere para entrevistar a personas con discapacidad.

La inclusion en el censo de una o varias preguntas para
identificar a las personas con discapacidad debe examinarse
en el contexto de las exigencias totales de esta campafia. La
eleccion de temas, el nivel de detalle que ha de reunirse y las
preguntas correspondientes que se formularin deben tener
en cuenta la posible carga que tal vez representen para los
entrevistados. La cooperacién se veré afectada si se les da
un cuestionario demasiado complicado o que lleva mucho
tiempo contestar. Hay que evaluar la inclusion de preguntas
sobre discapacidad en términos de estas consideraciones ge-
nerales y de las otras posibilidades de obtener estos datos.

Para evitar sobrecargar a los entrevistados y al cuestiona-
rio, algunos paises utilizan dos, uno corto y uno largo (como
en ¢l cense del Canada de 1991). El corto contiene solamente
las preguntas principales que deben formularse al 100% de
la poblacion, mientras que el largo, que se distribuye a una
muestra de hogares seleccionada con anterioridad, incluye
las preguntas del corto mas otras varias sobre temas especia-
les, como la discapacidad, que solamente han de formularse
con fines de empadronamiento de la muestra. Por lo tanto,
si no se puede incluir la pregunta sobre discapacidad en el

2 Principias y Recomendacianes para Censos de Poblacion y Habi-
tacion, Revision I (publicacién de las Naciones Unidas, nimero de venta:
S.98.XVII 8).
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empadronamiento completo, los paises podrian incluiria en
Ln cuestionario que se distribuira a una muestra.

Entre los muchos paises que han utilizado el censo para
reunir informacion sobre las personas con discapacidad,
se observan diferencias significativas en cuanto al tipo y a
la claridad de las preguntas que se hicieron. Las diferentes
preguntas utilizadas pueden verse en el sitio de Internet de la
Divisién de Estadistica de las Naciones Unidas’.

2. Preparacion de pregunias sobre discapacidad
para un censo

Cuando se elaboran preguntias sobre discapacidad para
un censo, se pueden seguir las directrices siguientes. En
el capitulo 11, seccién B, se examinan cuestiones generales
relativas al disefio de las preguntas de seleccién. Dada la
complejidad del censa, es importante reductr al mimmeo el
material explicativo y la capacitacion que necesita el perso-
nal, asi como también la cantidad de preguntas complemen-
tarias destinadas a verificar la exactitud o consistencia de
las respuestas. Para lograr esto, tanto los entrevistados como
los empadronadores deben comprender sin dificultades la
estructura y formulacion de las preguntas.

Por lo general, debido a limitaciones de espacio, la forma
en que se identifica a las personas con discapacidad en un
censo es menos elaborada que los métodos que se usan en las
encuestas. En Principias y Recomendaciones para Censos
de Poblacidn y Habitacidn, Revisién [*, se propone la in-
clusién de una pregunta que procura determinar la discapa-
cidad. En vista de la publicacién de la CIF, se recomienda
utilizar el concepto de actividad, con algunas modificacio-
nes, como base para investigar la discapacidad en el censo.
En el capitulo 11, seccién B, se examinan en més detalle el
disefio de las preguntas de seleccion y la razon por la cual se
recomienda este concepto.

No se aconseja el uso de una pregunta genérica, ni si-
quiera cuando esté seguida por otra especifica sobre el tipo
de discapacidad, porque tiende a exchuir a 1as personas con
discapacidades leves y moderadas, a las que experimentan
discapacidad de naturaleza psicoldgica, a los ancianos y
a los niftos’. Por cjemplo, sc deberia ovitar una progunta
genérica como “;Hay alguien en este hogar que sea disca-
pacitado?’, ya gue los entrevistados pueden interpretar el
término “discapacitado” de diferentes formas. Antes bien, se
deberia usar una pregunta que enumere categorias especifi-
cas basadas en la CIF, de manera tal que cada persona pueda
verificar si hay o no discapacidad, y el grado de ésta en cada
categoria, lo que ayudara a los entrevistados a comprender si
se deben o no identificar como discapacitados, Para eliminar
la necesidad de una codificacién ulterior y para acelerar la
tabulacién, se recomienda utilizar categorias de respuesta
fija precodificadas a partir de las cuales se pueda elegir una o
mas respuestas. Podria resultar 1#il incluir en la lista una ca-
tegoria “atras, no especificada” para la respuesta, en la que el

?El sitio de Internet de fa Division de Estadistica de las Naciones Unidas
para discapacidad se encuentra en htip://www.esa.un.org/UNSD/disability.

A Principios y Recomendaciones para Censos de Poblacién y Habi-
tacion, Revision | (publicacion de las Naciones Unidas, namero de venta:
S.98.XVIL8).

" Ibid.
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entrevistado o el empadronador pueda escribir una respuesta
completa en el caso de que ninguna categoria correspenda
con su limitacion especifica. Esta categoria “otras” se codi-
fica con posterioridad.

Las categorias recomendadas, basadas en la CIDDM ori-
ginal incluyen:

a) Dificultades para ver (aun con anteojos, si se los
usa);

by Dificultades para ofr (aun con audifono, si se lo usa),
c) Dificultades para hablar {conversar);

d) Dificultades para moverse/con la movilidad (cami-
nar, subir o bajar escaleras, estar de pie);

e) Dificultades relativas al movimiento del cuerpo (al-
canzar, agacharse, arrodillarse);

f) Dificultades para asir/retener (asar los dedos para asir
o manipular objetos),

g) Dificultades para aprender (dificultades intelectuales,
retraso);

k) Dificultades de comportamiento {problemas psicol6-
gicos, emocionales); '

/) Dificultades para e! cuidado personal (bafarse, vestir-
se, alimentarse);

J) Otras (especificar).

Esta lista se elaboré teniendo en cuenta la experiencia ad-
quirida en Jos paises en ciertos puntos que se investigaron en
estudios nacionales que usaron la CIDDM come fundamen-
to para formular las preguntas. Si se representan seis de las
siete categorias de discapacidad de 1a CIDDM, se considera
que captan casi todos los casos de personas con alguna dis-
capacidad, Se identifica a una persona como discapacitada
si indica que tiene alguna de las dificultades incluidas en la
lista. Los paises pueden modificarla conforme a la sitnacién
nacional, pero es importante que incluya categorias rela-
cionadas con lo que acontece con nifios y ancianos, a fin
de identificar discapacidades dentro de estos grupos de po-
blacién. Por ejemplo, en el caso de los nifios los problemas
de aprendizaje revisten especial importancia, y en el de los
ancianos tienen un mayor peso las dificultades relacionadas
con las actividades cotidianas.

No todas ias categorias de la dimensién de discapacidad
de la CIDDM original pueden traducirse 4 los puntos de
actividad de la CIF. Las dificultades de comportamiento,
y las actividades de ver y oir de la dimensién original de
discapacidad estan incluidas en las funciones corporales de
la CIF. Para la visién y la audicion, la categoria relacionada
en actividad de ia CIF, “experiencias sensoriales intenciona-
das”, incluye “mirar” y “escuchar”. Pero en este momento
no scria adecuado cambiar Ia pregunta censal recomendada
para que sc ajuste totalmente a los aspectos de actividad de
la CIF. La mayoria de los paises que usan en los censos una
lista de puntos sobre discapacidad en sus preguntas han in-
cluido problemas relacionados con la vista y el ofdo. “Usar
intencionadamente ¢l sentido de la vista” no tiene el mismo
significado. Dadas las limitaciones de espacio que hay en un
censo, habra que convertir en operaciones estas nuevas cate-
gorias, a fin de que sean significativas para los entrevistados.
Por el momento y con sujecion a dicha conversion, los pai-
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ses deberifan continuar usando la pregunta que figura en las
recomendaciones de las Naciones Unidas sobre los censos.

Se debe tener en cuenta ¢l uso de calificadores cuando se
utiliza la CIF como base de las preguntas de discapacidad
en el censo. Pero debido a las limitaciones de espacio, ha-
bitualmente no es posible incluir los siete calificadores en
la pregunta. Para mas informacién scbre los calificadores
de la CIF, véase el capitulo II, secciéon B. Otro propuesta
es incorporar algunos de los calificadores, como “ninguno”,
“ligero y moderado™ y “grave y compieto”. Como todavia no
se ha aplicado la CIF en las campaiias de reunién de datos,
no queda claro qué se puede hacer y qué no. La experiencia
que se vaya adquiriendo a medida que los paises apliquen
esta clasificacion dard forma a futuras recomendaciones in-
ternacionales en este campo.

La pregunta o conjunto de preguntas que ha de formularse
a la poblacion general puede asumir la siguiente forma:

Por causa de una afecci6n fisica o mental prolongada,
que ha durado o se supone que durard seis meses 0 mas,
jtiene dificultad para...” (marcar todas las respuestas que
correspondan)

Si  No
Ver, aun con anteojos, si los usa O 0
Qir, aun con audifono, si lo usa O 0
Hablar (conversar, transmitir informacion) O a
Moverse/movilidad (caminar, subir o bajar
escaleras, estar de pie) ] O
Mover el cuerpo (alcanzar, agacharse,
arrodillarse) O a
Asir/sostener (usar los dedos para asir
o manipular objetos) O a
Aprender (dificultades intelectuales,
retraso) m] 0
Comportarse (problemas psicoldgicos,
emocionales) i, m]
El cuidado personal (bafiarse, vestirse,
alimentarse) O m]
Otras Explicar

Todas las preguntas se deben formular a cada persona que
vive en el hogar o la institucién. No basta con derivar datos
de discapacidad solamente de las preguntas sobre las razo-
nes por las cuales una persona es econdémicamente inactiva
o no asiste a la escuela. Hay que prestar especial atencion
al estado de discapacidad de las personas que viven en ins-
tituciones, porque en muchos paises hay gran cantidad de
discapacitados que residen en instituciones, como los hos-
pitales de atencién de enfermedades crénicas e instituciones
psiquidtricas.

Si no se puede incluir la pregunta sobre discapacidad en
el cuestionario corto, el pais podria considerar incluirla en
el largo.

3. Orros temas relativos a la discapacidad
que deben investigarse en un censo

Un pais podria estar interesado en obtener informacion
sobre otros temas, como las deficiencias de las funciones
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v estructuras corporales, la participacion y fas causas de
la discapacidad. La duracién es otra variable importante
cuando se examinan las caracteristicas de las personas con
discapacidad.

a) Deficiencias

Para las personas identificadas come discapacitadas, la
pérdida o disfuncion especifica de una parte de! cuerpo
se puede analizar mediante una pregunta cuidadosamente
seleccionada sobre las deficiencias relacionadas con las
funciones y estructuras corporales. Dicha pregunta no sélo
proporcionaria informacion acerca de la naturaleza de la de-
ficiencia, como la dificultad para subir o bajar escaleras, sino
también de su causa, como la funcién coronaria, las funcio-
nes de fuerza muscular o la estructura de la region pélvica.
La informacién sobre las deficiencias ¢s importante para la
prevencion y también para la planificacién y ejecucion de
programas destinados a la intervencion y rehabilitacion en
una etapa temprana.

Con la CIF es relativamente mas sencillo preguntar acer-
ca de las funciones v estructuras corporales perque Ia termi-
nologia de este componente es mucho mas simple que la
categoria deficiencia de la CIDDM original, que era dificil
de comprender porque en general se basa en €rminos mé-
dicos.

En muchos paises que miden la discapacidad en el curso
de los censos, solamente se han cubierto las deficiencias
graves como la ceguera, la sordera o el mutismo, pero el
método que se recomienda podria abarcar un conjunto mas
amplio de personas con discapacidad, tal como lo muestra la
pregunta de seleccion. Se podria lograr continuidad entre los
datos de censos anteriores y nuevos investigando un subcon-
junto de deficiencias asociadas con las funciones y estruc-
turas corporales. En este caso, sdlo se podrian incluir en la
pregunta unas pocas categorias de actividad y de funciones
y estructuras corporales para no sobrecargar el cuestionario
censal.

b) Participacion

La participacién denota la intervencion de un individuo en
situaciones vitales y se puede medir reuniendo informacion
sobre su funcionamiento en diversos aspectos de la vida.
El baremo o norma dc comparacién cs un individuo sin
discapacidad en esa sociedad determinada. Las situaciones
vitales pueden incluir el aprendizaje y la aplicacion del
conocimiento; las tareas y exigencias generales; la comuni-
cacion; la movilidad; el autocuidado; 1a vida doméstica; las
interacciones y relaciones interpersonales; los principales
aspectos de la vida, y la vida comunitaria, social y civica.
Una o varias preguntas sobre la participacion resulian Gtiles
para obtener informacion sobre la igualdad, en este aspecto,
de las personas con discapacidad en la sociedad y sobre los
factores que actian como barreras o facilitadores de la par-
ticipacién. Sobre todo, resulta provechoso porque el censo
brinda la posibilidad de comparar la participacion entre
quienes tienen discapacidades y quienes no. Tal vez no sea
viable investigar la participacién en un censo debido a las
limitaciones de espacio; pero si se podria investigar usando
el formulario largo.


Tian.Xia
Text Box

Tian.Xia
Text Box


<) Causas de la discapacidad

La informaci6n sobre ias causas de la discapacidad es im-
portante para la planificacién y evaluacién de los programas
de prevencion. Debido al limitado espacio disponible en un
cuestionario censal, se pueden averiguar las causas pregun-
tando sobre las condiciones generales que originan o bien
subyacen la discapacidad, antes que hacer preguntas deta-
lladas sobre enfermedades o lesiones especificas. Se reco-
miendan seis categorias principales para reunir datos sobre
las causas de la discapacidad: i) enfermedades infecciosas
y parasitarias; ii) anomalias congénitas y condiciones pe-
rinatales; iii) otras enfermedades y afecciones; iv) lesiones
(distinguiendo entre accidentes aulomovilistivus, olros acei-
dentes de transporte, envenenamiento accidental y lesiones
provocadas por caidas accidentales, incendios y acciones
bélicas); v) otras causas, incluidos los factores naturales y
ambientales, v vi) causas desconocidas.

Si bien las categorias de esta lista corta tal vez sean sufi-
cientes para un censo, se podrian incluir algunas otras sub-
categorias si en un pais tiene importancia alguna enfermedad
especial (como poliomielitis, lepra o cataratas) o algiin acon-
tecimiento particular (como los accidentes de trabajo).

4. Utilizacion de un censo de poblacion como filtro
para una encuesta de seguimiento

Las preguntas censales se pueden usar como filtro para
una encuesta de discapacidad posterior (véase también el
capitulo IIl, seccién C.4, “Utilizacién del muestreo en dos
etapas y la estratificacion posterior™). En el recuadro 8 se
presentan la definicién y las caracteristicas de una pregunta
de seleccion.

En dos paises, el Canad4 en 1986 v 1991 ¥ Nueva Zelandia
en 1996, se han combinado ¢l censo y la encuesta para reunir

datos haciendo una pregunta genérica y amplia en el censo
demogrifico y utilizando las respuestas para especificar la
muestra de una encuesta de seguimiento con preguntas mas
detalladas y especificas para obtener la informacion que in-
teresa. La encuesta de seguimiento incluia este tipo de pre-
guntas para identificar a las personas con discapacidad en la
poblacion. En las Encuestas de salud v limitacién en la acti-
vidad realizadas por Statistics Canada en 1986 y 1991, se
utilizaron por lo menos 20 preguntas que representaban dife-
rentes tipos de limitaciones de la actividad. Como el censo
usa una pregunta gendrica, preocupaba que hubiera insufi-
ciente cobertura de los individuos con discapacidad ligera o
moderada, asi como de nifios v ancianos con discapacidad.
Para neutralizar esta insuficiencia, los disefios de ia muestra
usada en ambos paises inclufan una muestra de personas que
habian respondido negativamente a la pregunta de seleccién
en ¢l censo. Ln los dos, las preguntas amplias y genéricas
incluidas en el censo procuraban facilitar la elaboracion de
un marco de muestreo para la encuesta de seguimiento y no
estimar fa prevalencia de Ia discapacidad en la poblacion.

En el censo demografica del Canada de 1991, se hicieron
las siguientes preguntas:

1. Por causa de una afeccién fisica o un problema de
salud prolongado, e¢s decir, que se supone que durari
seis meses 0 mas, jtiene limitaciones (esta persona} en
el tipo o cantidad de actividad que puede realizar?:

@) ¢En suhogar?
O No, no tengo limitaciones.
O Si, tengo limitaciones.

b) (En la escuela o el trabajo?
O No, no tengo limitaciones.
O §i, tengo limitaciones.

Recuadro 8". Instrumento de seleccidén para identificar a personas con discapacidad

Un instrumento de seleccidn es una pregunta o conjunto de preguntas que se utiliza para identificar a Jas personas con
discapacidad que luego serén entrevistadas e interrogadas con mas detalle. Las preguntas de seleccidn deben ser incluyentes,
as decir, suficientemente generales como para captar no solamente a las personas con tipos de discapacidad graves, sino
también a las personas con formas leves y moderadas. Esto es importante para asegurar una seleccién amplia y no sesgada
de personas con discapacidad para la entrevista complementaria. Especificaments, las preguntas de seleccidn podrian iden-
tificar a una gran cantidad de personas que tienen dificultad para ver. Luego, mercad & preguntas mas detalladas, se podria
establecer que la cantidad de personas gue tienan una discapacidad visual en el nivel especificado de gravedad, o por encima
de dicho nivel, es mucho menor.

Si los procedimientos de seleccion fueran perfectamente exactos, cada una de las personas que dé un resultado “negati-
vo" no tendria ninguna discapacidad, y las que den “positivo” tendrian una; pero en la practica no ocurre asi.

Una seiaccion razonablemente exacta tisne ias siguientes caracteristicas:

a) Alta sensibilidad: la sensibilidad es la propercién o porcentaje que dio positive entre las personas con discapacidad
(la cantidad de paositivos vardaderos dividida por la suma de la cantidad de positivos verdaderos y Ia cantidad de negatives
falsos);

b) Aita especificidad: la especificidad es la praporcion o porcentaje que dic negativo entre las parsonas sin discapacidad
(la cantidad de negativos verdaderos dividida por la suma de la cantidad de negativos verdaderos y la cantidad de positivos
falsos);

<) Alto valor predictivo: la proporcién o porcentaje con discapacidad entre los que dieron positivo (la cantidad de positivos
verdaderos dividida por la suma de ia cantidad de positivos verdaderos y la cantidad de positivos falsos).

*Este recuadro se basa en el Manual para la Elaboracion de informacion Estad!stica para Polllicas y Programas relativos & Personas
con Discapacidad (publicacién de las Naciones Unidas, $.96.XV1.4), pags. 47-50. Se puede consultar el Manyal para més informacion
y ejemplos.
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¢} (En otras actividades, como el traslado de o
hacia el trabajo, o el esparcimiento o las activi-

dades en el tiempo libre?
O Ne, no tengo limitaciones.
O 8f, tengo limitaciones.

2. Tiene (esta persona) discapacidades 0 minusvalias

prolongadas?
O No O S8{

El censo demografico de 1996 de Nueva Zelanda incluia
las siguientes preguntas sobre discapacidad:

1. llay algin problema de salud o afeccién que usted
tenga (con una duracion de seis meses ¢ mds) que ie
provoca dificultades o le impide...

* Realizar actividades cotidianas gne las personas de
su edad hacen habitualmente?

» Comunicarse, relacionarse con otros o socializar?

* Realizar cualguier ofra actividad que las personas
de su edad hacen habitualmente?

* ;O no tiene dificultad alguna con ninguna de estas
actividades?

. Tiene alguna discapacidad o minusvalia prolongada
(de seis meses o mis)?

O No O §i

La importancia de utilizar un cuestionario detallado para
reunir datos de discapacidad queda demostrada por los resul-
tados de una comparacion entre el censo canadiense de 1986
y la Encuesta de salud y limitacion en la actividad de 1986,
como puede verse a continuacion®:

a) La pregunta general del cense identificé a menos
personas con discapacidad que las preguntas detalladas de
la encuesta.

5) La pregunta general del censo no fue eficaz para
identificar a los niflos con discapacidad.

¢) La pregunta general del censo logré identificar a las
personas con discapacidad grave, no fue muy eficaz en el
caso de¢ la discapacidad moderada, pero resulté muy defi-
ciente en cuanto a la discapacidad leve.

d) Las personas con discapacidad entre 15 y 64 afios de
edad identificadas en el cengo tenian menos probabilidades
de estar empleadas que las identificadas mediante las pre-
guntas de [2 encuesta de seguimiento,

Los resultados de la comparacién entre los estudios cana-
dienses de 1986 que se presentaron antes respaldan ¢l uso
de una pregunta especifica en lugar de una genérica, como
se explicd en la seccidn A.2 de este capitulo, que tratade la
utilizacion de un censo para reunir datos sobre la prevalencia
de la discapacidad en la poblacién.

Es muy importante que la muestra se seleccione en el
momento oportuno y que se identifiquen los nombres y
las direcciones de los seleccionados para la encuesta de
seguimiento. Tanto Statistics Canada como la oficina de

SA. D, Furrie, Comparison of the Results_from the 1986 Census and the
Healith and Activity Limitation Survey for persons with disabilities residing
in households (Ottawa, Statistics Canada, 1989).

kK]

Nueva Zelandia incluyeron una operacién de seleccion de
una muestra como parte del procesamiento inicial de las
respuestas del censo.

Hay que considerar otros aspectos cuando s¢ usa un ¢enso
como marco de muestreo para una encuesta de seguimiento.
Es importante evaluar las cuestiones juridicas relacionadas
con el acceso a los resultados def censo antes de comenzar
este tipo de operaciones. Tanto Statistics Canada como
Statistics New Zealand son organismos centralizados que
tienen la responsabilidad de realizar censos y encuestas,
pero, en cambio, en los Estados Unidos de América, la reu-
nién de los datos ¢ensales es responsabilidad de la Oficina
de Censos, mientras que las encuestas de salud estan a cargo
del Centro Nacional de Estadisticas de Salud. Este tipo de
arreglo institucional puede dificultar, y tal vez imposibilitar,
el acceso a determinados resultados censales. Incluso cuan-
do un pais tiene un organismo de estadistica centralizado,
podria ser requisito obtener permiso de algin organismo det
pals que s¢ ocupe de parantizar los derechos de privacidad
de la poblacion.

B. ENCUESTAS

1. Métodos de reunién de datos de discapacidad
en las encuestas por muestreo

Cuando se planifica una encuesta para reunir informacion
sobre la discapacidad, hay dos posibilidades: @) una encues-
ta nacional, o 5) la inclusion de un médulo especial (conca-
tenado) en una encuesta de hogares centrada en otro tema
especifico, como Ia fuerza de trabajo, la atencion médica y
de salud, el gasto familiar o las condiciones de vida.

a) Encuesta nacional de discapacidad

Se trata de una encuesta dedicada especificamente a
este tema y hay dos enfoques principales para su realiza-
cion: i) preparar una muestra nacional de hogares, luego
seleccionar de esta muestra los hogares con discapacidad,
o ii) seleccionar las personas con discapacidad a partir de
un censo nacional o de una encuesta nacional de salud,
médica o laboral, y luego desarrollar una encuesta nacio-
nal de discapacidad a partir de estos resultados (como la
Encuesta de salud y limitacién de la actividad del Canada
en 1986 v 1991, v Ia de perfil médico y de salud de Fgipto
en 1979-1981). Si durante la seleccién se encuentra una
persona con discapacidad, se 1a entrevista detalladamente.
También se selecciona un grupo de personas més pequefio
que declaran no tener discapacidad y se las entrevista mds
exhaustivamente o se las analiza para estudiar la validez
de las respuestas negativas y afirmativas de la pregunta de
seleccidn.

Una encuesta nacional de discapacidad permite reunir
informacién detallada sobre las personas afectadas, sus
familias y su entorno (en la escuela, en su hogar o en el
trabajo). En este tipo de consulta es importante incluir pre-
guntas usadas en otras encuestas o censos demogtéficos que
después puedan usarse para comparar la poblacion con y sin
discapacidad.

Este tipo de encuesta es flexible en términos de la exten-
sion del cuestionario y permite entrevistas exhaustivas, pero
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€S una empresa costosa que supera los recursos de muchos
paises. La opcién mds razonable para casi todos ellos es
reunir los datos con un médulo de discapacidad incluida en
aiguna encuesta que se esté realizando.

b) Médulo de discapacidad

Otro posible disefio es incorporar una serie de pregun-
tas (de seleccién y ademas sobre detalles especificos de la
discapacidad) directamente a una encuesta nacional, en un
modulo especial que ocupe una parte del total de la entre-
vista, como seccion concatenada. En este caso, todos los en-
trevistadores deben recibir capacitacion sobre las preguntas
de discapacidad y todas ellas se formulan cuando se realiza
la entrevista de la encuesta nacional de hogares. No podran,
entonces, averiguar tantos detalles sobre las personas con
discapacidad porque cstas preguntas constituyen séio una
parte de toda la encuesta.

El empleo de una encuesta en realizacién para obtener
datos de discapacidad es asimismo una oportunidad para
recopilar informacién sobre la poblacion no afectada, que
permite evaluar la igualdad de oportunidades de los disca-
pacitados frente a los demas. Pero cuando se concatenan
preguntas sobre discapacidad al cuestionaric de otra en-
cuesta, hay que considerar el espacio disponible y la posible
longitud y complejidad de toda la entrevista, porque podrian
reducir la cooperacion de los entrevistados.

2. Disefio del cuestionario de la encuesta

En esta seccion se examinan ciertas cuestiones de im-
portancia para las encuestas de hogares en realizacién que
incluyen un modulo de discapacidad y para las encuestas
especificas sobre este tema. En el capitulo II se examinan
cuestiones de indole mas general relacionadas con el disefio
del cuestionario.

La calidad d¢ la informacion obtenida depende en bucna
medida de la validez y confiabilidad de las pregnntas. El
disefio del cuestionario es tanto un arte como una ciencia y,
en las primeras etapas del diseflo, hay que considerar varios
aspeclos en consulia con personas con discapacidad y repre-
sentantes de organizaciones no gubetnamentales. Recurrir a
estas personas y sus familias para probar y refinar las pre-
guntas €s un ¢xcelente método de comprobacién anterior a
la encuesta.

La finalidad de la reunién de datos determina los temas
que habran de investigarse. Los aspectos especificos de las
politicas que se formulan o del programa que se evalta ayu-
dardn a decidir las preferencias en cuanto a los datos que se
incluirdn en la encuesta. Es habitual que la encuesta incot-
pore también preguntas sobre las causas de Ia discapacidad,
la utilizacion de elementos de ayuda técnica, el empleo, la
necesidad y la recepci6n de asistencia, con especificacion de
las actividades cotidianas.

Es menester trabajar exhaustivamente la formulacion de
las preguntas. Hay que optar entre usar preguntas abiertas
o literales, o bien preguntas de respuestas precodificadas,
0 una combinacién de ambas. En el caso de las preguntas
literales, se formulan preguntas de respuesta abierta a los
entrevistados y éstas se registran en el cuestionario y se las
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codifica después, mientras que con las preguntas precodifi-
cadas, el entrevistado selecciona una o mds respuestas de
una lista fija de categorias provistas en el cuestionario. Este
ultimo tipo de pregunta facilita el registro de las respuestas
en las categorias adecuadas, aunque son mas dificiles de
disefiar porque hay que incluir todas las respuestas posibles.
Ademés, para interpretar y clasificar las respuestas abiertas
se requicre mas especializacion y trabajo, tanto del entrevis-
tador como del investigador.

Las preguntas deben ser claras, concisas y no ambiguas. Si
¢l cuestionario se elabora con apuro, puede incluir palabras,
expresiones y conceptos que no se entienden de igual modo
en todas partes sino que tienen muiltiples significados.

El diseflo del cuestionario también implica la formulacion
de preguntas complementarias y comprobatorias de la vali-
dez. Las primeras sirven para obtener informacion adicional
que asegura que los datos son completos. Por ejemplo, en
lugar de preguntar: “;Se ve usted limitado en el tipo o canti-
dad de actividad que puede hacer normaimente debido a una
aleccion fisica, menwl v problema de salud prolongado?”,
se interrogaria sobre la limitacién en situaciones especificas:
“zen su hogar?”, “jen la escuela o en el trabajo?”, “;0 en
otras actividades, por ejemplo ¢l uso del transporte pabli-
co?”’. Las preguntas de validez estdn dirigidas a verificar la
exactitud o consistencia de las respuestas. Por gjemplo, se
podria preguntar: “;Puede caminar 100 metros sin detener-
se?”. Si la respuesta es negativa, la validez de la respuesta se
verificaria con una pregunta como: “;Cudntos metros puede
caminar sin detenerse?”.

Otro aspecto del disefio del cuesiionario es preparar un
esquema de direccidn y preguntas de seleccion o filtro para
asegurar que se formulan sdlo las preguntas apropiadas a
cada entrevistado. No seria adecuado hacer a una persona
de 75 afios las preguntas destinadas a medir la discapacidad
en la nifiez. Los esquemas de direccion se usan, por ejemplo,
ctando son necesarias las preguntas condicionales. En este
caso, se hacen otras preguntas solamente si las respuestas a
las de seleccion o “filtro” de la primera ¢tapa tienen deter-
minadas respuestas. Se recomienda este procedimiento para
las averiguaciones sobre problemas de satud mental’. Puesto
que pucde haber tendciicia a dar respuestas fijas, sc deberian
plantear primero las preguntas filtro sobre los dominios de la
discapacidad antes de las relativas a ta duracion porque las
personas se dan cuenta con suma rapidez que una respuesta
afirmativa proveca mas preguntas y tal vez den respuestas
negativas falsas. Pero deben evitarse los esquemas de direc-
cion demasiado complicados porque hacen que ¢l disefio sea
més dificil y aumecntan la posibilidad d¢ crror de parte del
entrevistador, o en el caso de los cuestionarios autoadminis-
trados, del entrevistado.

Como algunos temas relacionados con la discapacidad
suclen ser delicados, también hay que tomar en cuenta el
orden en que se hacen las preguntas, lo que es importante
tanto para asegurar la exactitud de la informacién como
para conservar el interés y la cooperacion del entrevistado.

A De Bruin, H. S. V. Picavet ¥y A Nossikov, Heaith Interview
Surveys: Towards imternational harmonization of nmethods and instru-
ments, Publicacioncs Regionales de la OMS, Serie Europea, nimero 58
{Copenhague, Organizacion Mundial de la Salud, Oficina Regional para
Europa, 1996).
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Las preguntas mds delicadas y dificiles, como las que se
relacionan con la incontinencia o el uso de algin programa
especifico de ayuda social, no deberian aparecer al comienzo
sino m4s bien hacia la mitad o cerca del final de la entrevista.
Si se las formula al comienzo podrian suscitar la sospecha
del entrevistado o ponerlo a la defensiva y, de ocurrir asi,
se terminaria la entrevista ¢ se obtendrian respuestas falsas
0 evasivas.

El disefio de Jas preguntas también significa decidir si se
formularan a cada persona de la muestra (preguntas persona-
les) o se permitird que una persona las responda en nombre
de toda la familia o los miembros del hogar (preguntas fami-
liares). El primer tipo se hacc a un intcgrantc de la mucstra
0 quiz4s a un representante de dicha persona, como las pre-
guntas de la Encuesta de salud y limitacion en la actividad
del Canada (1986 v 1991) y de ia Encuesta de hogares de
la Comunidad Europea (1994), v depende de la autorres-
puesta: se supone que la persona es la mas familiarizada
con su propio historial de discapacidad. Cuando se permite
que conteste otra persona, el representante suele ser alguien
que conoce muy bien la salud de la persona de la muestra.
La Encuesta de discapacidad, envejecimiento y asistentes de
Australia (1993} v la Encuesta de ingreso y participacion en
programas de los Estados Unidos (1991/1992) proporcionan
ejemplos de las preguntas familiares, que interrogan a un en-
trevistado sobre todos los miembros de Ia familia que viven
en el hogar. Por lo general, el entrevistado conoce bien a
todos los miembros de la familia. Cuando se hacen este tipo
de preguntas, es importante seguir interrogando si ha habido
respuestas afirmativas para identificar a los miembros de
la familia con determinadas deficiencias o discapacidad.
Las preguntas complementarias usuales son: “;Quién?” y
“; Alguien mas?”.

3. Elaboracidn de pregunias para identificar
a las personas con discapacidad

a} Elaboracién de preguntas para la poblacion general

Las encuestas brindan una oportunidad de estudiar con
mas profundidad la discapacidad en la poblacién que inte-
resa usando un instramento mds elaborado que €l que serfa
viable en un censo demografico. Es posible también incluir
preguntas sobre los dos compoenentes del funcionamiento y
la discapacidad: funciones y esiructuras corporales, y activi-
dad y participacién.

Cuando se disefian las preguntas, se deberia usar como
guia la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud—CIF?, de la Organizacion
Mundial de la Satud. En el capitulo II se examinan las cues-
tiones generales relacionadas con el disefio de preguntas de
discapacidad. Sin embargo, hay gue considerar con cuidade
las categorias que se incluirdn en las preguntas, sobre la base
de su pertinencia, claridad y mensurabilidad. Por lo tanto,
los paises pueden elegir los puntos que son pertinentes para
sus objetivos de reunion de datos. Cuando sea necesario, las
categorias elegidas de la C1F deben medificarse de modo de

8 Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
¥ de la Salud— CIF, versidn final (Ginebra, Organizacion Mundial de la
Salud, 2001), '

adaptarlas a las condiciones locales v facilitar la compren-
sion de las preguntas por parte de los entrevistados.

Las preguntas deben referirse a puntos especificos de la
CIF v debe evitarse la utilizacion de términos genéricos o
ambiguos, En principio, los instrumentos dan una cantidad
mayor de personas con discapacidad cuande conticnen
preguntas sobre una gama mas amplia de puntos de la CIE.
Cuanto mas detalladas v profundas sean las preguntas, ma-
yor seré la proporcidn de personas identificadas como disca-
pacitadas, Las preguntas también deben estar disefiadas de
manera de cubrir la poblacion incluida en la definicién de la
poblacidn del estudio, o poblacion destinataria. Ademas, es
importante determinar su pertinencia para todos los grupos
de edad que quedardn comprendidos en la encuesta. Las pre-
guntas deben ¢laborarse (y probarse) de modo de tener en
cuenta a todos los diferentes grupos de la poblacién, como
los nifios y los ancianos. Cuando se elaboré la CIF, se pro-
curd que fuera aplicable a todas las categorias de edad de la
poblacion, incluidos los nifios y los ancianos. A continuacion
se presentan recomendaciones sobre el disefio de preguntas
para niflos y ancianos,

En colaboracidon con algunos pafses y organismos, la
Organizacion Mundial de la Salud estd desarroliando un
instrumento (WHODAS I} para evaluar la discapacidad en
diversos contextos y culturas. Este instrumento, basado en el
marco conceptual de la CIF, tiene por objetivo determinar el
grado de dificultad que enfrenta una persona en las activida-
des que realmente realiza, frente a las que quisiera realizar
o las que puede realizar pero no lo hace. Se puede obtener
mas informacion sobre WHODAS Il en el sitio de Internet
de la OMS en http://www.who.int/ICIDH/whodas/index/
html. Este instrumento incluye los siguientes dominios:

1. Comprension y comunicacion;

2. Mowlidad;

3. Autocuidado;

4. Relaciongs con otras personas;
3. Actividades vitales;

6. Participacion en la sociedad.

Dentro de cada dominio, las preguntas se orientan a deter-
minadas actividades y temas de participacion, a saber:
1. Comprensién y comunicacion;
a) Concentrarse,
b) Recordar;
¢) Resolver problemas;
d) Aprender tareas nuevas;
¢) Comunicarse;
2. Movilidad:
a) Estar de pie;
b) Cambiar la posicidn corporal;
¢) Moverse dentro del hogar;
d) Salir del hogar;
¢) Caminar;
3.  Autocuidado:
a) Baifiarse;
b}y Vestirse,
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¢) Comer;
d) Quedarse solo;

4. Relaciones con otras personas:
a) Habilidades interpersonales con...;
b) Personas cercanas (familia, amigos);
¢) Personas totalmente desconocidas (extrafios);
d) Actividad sexual;
e) Amistades;

5. Actividades vitales:
a) Actividades del hogar;
&) Trabajo;
¢) Escuela;

6. Participacién en la sociedad:

a) Actlvidades comunitarias;

6) Discriminacién;

¢} Estigma/dignidad,;

) Efecto sabre ¢l tiemipo, las emociones, las finan-
zas y la familia;
Esparcimiento.

€)

b) Identificacion de la discapacidad en los nifios

Como no se supone que los nifios menores de cierta
edad realicen determinadas actividades y la incapacidad de
caminar, hablar o leer es normal por debajo de cierta edad,
la elaboracion de preguntas para seleccionar a los nifios con
discapacidad se vuelve preblemética y dificil. Las opiniones
sobre la forma de tratar a los nifios cuando se retnen datos
de discapacidad estan divididas. Se dice, por gjemplo, que
los nifios menores de 5 afios no deberian participar en el es-
tudio porque, en € mejor de los casos, s6lo se podria obtener
informacion muy general sobre ellos®. Otra posibilidad es
incluirles en el estudio, pero omitir ciertas preguntas y, en
los casos en que sea posible, formular otras.

En estc aspecto, las pricticas de los paises difieren.
Algunos hacen las nmismas preguntas a los niflos y a los adul-
tos (Egipto, Encuesta de salud maternoinfantil, 1991); otros
abarcan preguntas destinadas a reflejar la amplia gama de
experiencias infantiles en un cuestionario separado o en una
seccion independiente del cuestionaric principal (Canadd,
Encuesta de salud v limitacién en la actividad, 1986 y 199];
Reino Unido, Encuestas de discapacidad de la OPCS, 1985/
1988), v, en algunos casos, se usa el mismo cuestionario
para todos, pero no se hacen ciertas preguntas a los niflos
(Estados Unidos, Encuesta nacional de salud, 1994).

En el anexo 2 se presentan ¢jemplos de preguntas utiliza-
das para identificar la discapacidad en los nifios en Nueva
Zclandia (i996), ¢l Reino Unido (1985--1988) y los Estados
Unidos (1994). Las preguntas difieren segan el pais, aunque
en los tres, las preguntas estaban basadas en las limitaciones
en la actividad. Ademas, en Nueva Zelandia, a diferencia de
los otros dos paises, se formularon preguntas acerca de la
presencia de alguna afeccion o enfermedad prolongada que
limitaba las actividades del nifio.

?Statistics Netherlands, Physical Disability in the Population of the
Netherlands, 198671988 (La Haya, 19%90),
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En general, no hay recomendaciones internacionales so-
bre como identificar la discapacidad ¢n los nifios. Pero como
se dijo antes, la CIF trata de que la clasificacion sea apli-
cable a los nifios, no orientdndola tanto a los adultos. Esta
clasificacidn proporciona conceptos que cubren aspectos
especiales de la discapacidad en los nifios. Las categorias
que interesan cuando se estudia la discapacidad infantil
son: i} actividades de aprender, como centrar la atencidn, ii)
actividades de comunicacién, como dar o recibir mensajes
orales, iii) actividades interpersonales, incluidos los com-
portamientos en las interacciones, como la agresién fisica, y
iv) la intervencion en aspectos vitales principales, como los
privilegios v las responsabilidades escolares.

Durkin y otros'® ¢crearon un cuestionario sencille y eficaz
en funcion del costo para medir la discapacidad infantil,
que utiliza 10 preguntas para entrevistar a los principales
cuidadores de los nifios. Las 10 preguntas sencillas, que
figuran en el anexo 2, se han probado en paises en desarrollo
(Bangladesh, Pakistan y Jamaica) y actualmente se estan
usando como mddulo opcional dc la ¢ncucsta basada cn
indicadores miltiples de la UNICEF, que se realiza con el
fin de supervisar los objetivos de la Cumbre Mundial para
los Nifios de 19907,

En general, los estudios de confiabilidad y validez de
estas preguntas indican que deben continuar usandose con
modificaciones, en lugar de las preguntas mas complejas
sobre las limitaciones en las actividades cotidianas y sobre
los servicios y tratamientos recibidos, o de las pruebas de
desempeiio'?,

Otros estudios de validez han demostrado que las 10
preguntas son Utiles para una seleccion general, pero no en
¢l caso de la discapacidad visual y auditiva en poblaciones
donde hay pocos nifios afectados que va se han identificado
y tratado. Se ha sugerido, por ejemplo, que las 10 preguntas
de seleccién deberian modificarse para que incluyan prue-
bas sencillas del desempefio infantil, por lo menos de fa
visién y del oido en las zonas donde ¢s alta la probabilidad
de que no se presten estos servicios'*. En las zonas donde
los servicios tienen una cobertura casi universal, se pueden
agregar otras preguntas para el cuidador de los nifios sobre
tratamientos y anélisis previos de los problemas visuales y
auditivos.

¢) IHentificacion de la discapacidad en los ancianos

El estado de discapacidad en los ancianos se evalia
mejor con preguntas sobre las actividades de la vida coti-
diana (AVC), como bailarse, comer, trasladarse, vestirse y
asearse. La expresion “actividades de la vida cotidiana™ se
refiere a un conjunto de actividades normales y diarias, cuya
rcalizacién se requiere para ¢l cuidado personal y la vida

1O\, §. Durkin, y otros, “The validity of the Ten Questions screen for
childhood disability: results from population-based studies in Bangladesh,
Jamaica and Pakistan”, Epidemiology, volumen §, pags. 283-289.

IS¢ puede obtener mds informacion sobre las encuestas basadas en
indicadores multiples en Internet, htip:/Awww.childinfo.org.

2Mary Chamie. “Can childhood disabifity be ascertained simply in
surveys?”, Epidemiology, volumen 5, nlimero 3, pags. 273-275.

31bid,


Tian.Xia
Text Box


independiente’4. Por ello, las AVC son una medida de la ca-
pacidad para realizar y, en 1iltima instancia, de la calidad de
vida asaciada con el estado funcional.- Aungue personas de
todas las edades pueden tener problemas para desempefiar
las actividades de la vida cotidiana, las tasas de prevalencia
son mucho mayores en ¢l caso de los ancianos que en las
personas de otras edades'.

Las siguientes preguntas planteadas en la Encuesta de
personas de 60 aflos o mas que viven en hogares, realizada
en Israel en 1985, son ejemplos de seleccién de discapacidad
entre los ancianos valiéndose de preguntas sobre las activi-
dades de a vida cotidiana.

1. (Puede usted {solo) sin ayuda...

a) Vestirse y desvestirse?

b) DBafiarse o ducharse?

¢} Entrar o salir de ta cama?

dy Comer (cortar la comida, etc.)?
2.
3.

.Puede usted cortarse las ufias sin aynda?

Incontinencia: ;le ocurre a veces que no liega al bafio
a tiempo?

El cuestionario de la Encuesta de salud de los Paises Bajos
de 1989 contiene la siguiente pregunta sobre temas de las
AVC para personas de 55 afios 0 mas.

Ahora, vay a leer algunas actividades que las personas
tienen dificultad para realizar. Por favor, indique para cada
una si la puede realizar sin dificultad, con dificultad, o con
ayuda de otros:

* Comer y beber;

* Sentarse y levantarse de una silla;

* Entrar o salir de la cama;

* Vestirse y desvestirse;

* Ir hacia otra habitacién en el mismo piso;
* Subir y bajar las escaleras;

* Salir y entrar a la casa;

* Moverse afuera de 1a casa;

+ l.avar sus manos Y caia,

* Lavar todo su cuerpo.

Para medir el estado de discapacidad de las personas de
edad mediante preguntas sobre sus capacidades funcionales
se requiere la elaboracion de un conjunto de temas de jas
AVC v de otras discapacidades importantes que sea cultu-
ralmente adecuado. Si es posible, habria que consultar a las
organizaciones de ancianos cuando se eligen los temas que
se abarcaran. Por ejemplo, si bien poder “cortar la comida™
mientras se come es una forma de vida en algunas culturas,
puede ser inadecuado como tema para investigar la discapa-
cidad en otras sociedades.

], Kennedy y M. P. LaPlante, A Profile of adults needing assistance
with activities of daily living, 19911992 (Washington, D.C., Departamento
de Educacion de los Estados Unidos, Instituto Nacional de Investigaciones
sobre Discapacidad v Rehabilitacion, 1997).

' joshua M. Wiener y otros, “Measuring the activities of daily living:

Comparisons across national surveys™, Journal of Gerontology: Social
Sciences, volumen 45, niumero 6, pags. 5229-237.
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Otro aspecto importante para evaluar el estado de discapa-
cidad de los ancianos es la capacidad cognitiva. Las personas
que sufren del mal de Alzheimer v demencias relacionadas
son ejemplos de individuos con deterioro cognitivo. Estos
temas se examinan en la seccion siguiente sebre la medicion
del funcionamiento cognitivo y psicolégicoy, en el anexo 3,
se presentan instrumentos especificos de medicion.

La CIF es un buen recurso para los puntos que cubrirdn
los instrumentos de seleccidn sobre deterioro de las AVC y
cognitivo en los ancianos. Algunos ejemplos que podrian
usarse son los siguientes:

1. Para el deterioro cognitiva, actividades asociadas

con:
a) La conversacion;
b) El pensamiento,

¢) Laresolucion de problemas;

d) La realizacidn de rutinas diarias;
¢) Latoma de decisiones;

f) Laconcentracion.

Para las actividades de la vida cotidiana, actividades
asociadas con:

a) Lavarse;

b) Cuidar las partes del cuerpo;
¢) Ocuparse del aseo personal;
d) Vestirse;

e) Comer;

F) Beber;

g) Caminar;

h) Moverse;

i) Mantener una posicidn corporal;
/) Cambiar !a posicién corporal;
k) Trasladarse.

Los datos reunidos deberfan distinguir, come minimo,
dos categorfas de ancianos con discapacidad: i) quienes
pueden realizar ln nctividad con dificultad (esta categoria se
puede subdividir en quienes la pueden realizar con “algo de¢
dificultad” y con “gran dificultad”, y ii} quienes necesitan la
ayuda de otros, o algin dispositivo, para realizar la actividad
en cuestion. La CIF dispone la evaluacién de los efectos
de una o varias discapacidades sobre la necesidad de ayuda
de una persona en la realizacién de las AVC vy, por ende, de
su dependencia, o independencia, de elementos de ayuda,
dispositivos o asistentes'®, Para evaluar la gravedad de una
o varias discapacidades, entre elfas las AVC, la CIF incluye
un conjunto de “calificadores” que se usan con cada cate-
goria para determinar ¢l grado o magnitud de Ia limitacion.
En el anexo 1, se examina la utilizacién de los calificadores
para evaluar la gravedad. Los calificadores se deberian usar
con las preguntas de seleccidn sobre las AVC para confirmar
el grado en que se ve limitado el desempefio de una activi-
dad.-

“D. Duckworth, “Measuring Disability: the role of the 1CIDH".
Disability and Rehabilitation, volumen 17, ndmero 7 (1995).
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4. Medicidn del funcionamiemto cognitivo
y psicologico

Cuando se elabord Ia CIF, se prestd especial atencion a los
términos relacionados con las funciones psicolégica e inte-
lectual. La CIF da una descripcion completa de las funciones
mentales globales y especificas, y algunas de las categorias
incluidas en la clasificacion son:

a) Funciones mentales globales, como las de orienta-
cién, intelectuales y del suefio;

b) Funciones mentales especificas como las de atencion,
memoria, las emocionales y del pensamiento;

¢) En el componente de actividades y participacion, las
actividades basicas de aprendizaje, aplicacién del conoci-
miento y aspectos principales de la vida.

Lo que se necesita es uno o varios instrumentos, basados
en estas categorias de la CIF, que puedan usarse para medir
el funcionamiento cognitivo y psicolégico, y que abarquen
un campo amplio del funcionamiento, que no se puede eva-
laar con unas cuantag preguntas simples. Los instrumentos
que cubran estas diferentes esferas deberan ser mucho mas
extenses que los que miden las deficiencias fisicas, como las
funcionales de la vista o el oido.

Desde 1988 hasta 1992 Statistics Netherlands y la Oficina
para Curopa de la Organizacién Mundial de la Salud organi-
zaron una serie de consultas con el fin de elaborar métodos e
instrumentos comunes para las encuestas de salud realizadas
mediante entrevistas, ¢sta seccion se basa en el informe re-
sultante de dichas consuitas'’. En ese informe, se recomen-
daron instrumentos para las afecciones mentales crénicas,
que se reproducen en el anexo 3. Aunque estan basados en la
CIDDM original, reflejan las directrices acordadas mas re-
cietitemente que los paises pueden usar en la formulacién de
preguntas sobre afecciones mentales crénicas. Sin embargo,
es necesario continuar la labor de desarrollo de instrumentos
basados en la CIF.

La gama de afecciones que abarca la categoria de funcio-
namiento cognitivo y psicoldgico es muy amplia y va desde
las afecciones graves, como el retraso mental, la esqui-
zofrenia, la depresion maniaca, o la demencia, hasta las psi-
copatologias menores, como la ansiedad, las fobias y otros
sintomas neurdticos. Las tasas de prevalencia en la pobla-
cion de los trastornos psicologicos graves son bajas; en
cambio, son mas frecuentes las formas de psicopatologias
menos graves posiblemente discapacitantes. Estas afeccio-
nes influyen en el bienestar y pueden llegar a convertirse en
problemas psicolégicos mds graves y en comportamientos
que amenazan la vida, como el snicidio, la violencia y el uso
indebide de sustancias téxicas.

Cuando se mide el funcionamiento cognitivo y psico-
l6gico en las encuestas de salud por entrevistas, hay que
seleccionar algunos de estos temas, porque no es posible
incluir todas las condiciones que se distinguen en este
momento. Las directrices de Statistics Netherlands y de la

A. de Bruin, H. S V. Picavet, y A. Nassikov, Health Interview
Survey: Towards International Hormonization of Methods and Instru-
ments, Publicaciones Regionales de la OMS. Serie Europea, niunero 58
{Copenhague, Organizacién Mundial de la Salud, Oficina Regional para
Europa, 1996).
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Organizaciéon Mundial de la Salud recomiendan que se to- -
men la prevalencia, la gravedad y la duracién como criterios
para seleccionar las condiciones cognitivas y psicoldgicas
que son pertinentes para las politicas de salud pablica v
que, en consecuencia, deberian medirse'®. Sobre esta base,
se dan los instrumentos de medicion de las siguientes afec-
ciones cognitivas y psicolégicas cronicas: demencia, retraso
mental (ambos referidos a la funcién cognitiva), y ansiedad,
esquizofrenia y trastornos afectivos (referidos a la funcidn
psicolégica).

Como los entrevistados en general saben poco acerca de
estas afecciones, los instrumentos deben enfocarse en los
sintomas, lo que normalmente lleva mucho tiempo y requie-
re entrevistas personales. En general, la inclusién de estos
instrumentos resulta muy exigente en materia de disefio y
duracion de las encuestas de salud.

En el cuadro 5 se resumen los instrumentos recomendados
por Statistics Netherlands y la Oficina para Europa de la
Organizacién Mundial de la Salud para las tres categorias
principales dc afccciones cognitivas y psicolégicas cronicas.
También se incluye un instrumento més reciente para identi-
ficar problemas de salud mental en los nifios (Groningen
Socigl Disabilities Schedule— G8DS). En el anexo 3, pueden
encontrarse instrumentos seleccionados con detalles sobre la
fuente, el contenido, la administracion y la evaluacion.

5. Temas especiales (causas, duracion, elementos

de ayuda técnica, ambiente y servicios y apoya)

Si bien las estimaciones de la tasa bruta de discapacidad
tal vez indiquen la magnitud del problema, no bastan para
comprender y supervisar la situacién de las personas con
discapacidad'®. Se necesita informacién adicional para en-
tender mejor su situacion en términos de prevencién, rehabi-
litacién e igualdad de oportunidades de educacién, empleo,
atencion médica, capacitacion e integracién social. El Pro-
grama de Accién Mundial para los Impedidos®™ y las Normas
Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad® resaltan la necesidad de contar
con estos datos. Los temas que deben incluirse son, entre
otros, las caracteristicas socioecondémicas y demograficas de
la poblacién en estudio, como edad, sexo, estado civil, zona
de residencia, educacién, empleo y vivienda, pero también
se necesita informacidn sobre otros temas que describen la
experioncia de la discapacidad, como las causas, la edad al
comienzo, el uso de elementos y servicios de ayuda técnica,
y las barreras ambientales, La eleccion de los temas adicio-
nales depende de las prioridades del pais, en términos de las
aplicaciones que se prevé dar a los datos, y tambien del cos-
to financiero de reunir la informacion.

lhid. pag 66

19 Mary Chamie, “Survey design strategies for the study of disability”,
World Health Statistical Quarterly, volumen 42, niimero 3 (1989).

L a Asamblea General aprobé el Programa de Accién Mundial paralos
Impedidos med:iante la resolucion 37/52, de 3 de diciembre de 1982, Puede
verse dicho programa en el sitio de Internet de las Naciones Unidas acerca
de personas con discapacidades, cn http://www.un.org/esa/socdev/enable/
diswpa00,him.

M Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad (publicacion de las Naciones Unidas, nimero
de venta: $.DPI/1454),
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Cuadra 5.

Instrumentos seleccionados para el diagndstico de algunas afecciones cognitivas

y psicolégicas crénicas

Caracteristicas Instrumentos
Condicién de la poblacidn de seleccién Instrumento de diagndstico Duracin
Demencia Parsonas Ninguna pregunta Prueba de demencia de lowa + 10 minutos
dez55afos  de seleccion &) Medicién de la orientacién temporal
b) Prueba controlada de asociacién oral
de palabras
¢) Prueba de retencidn visual de Benton
{version MC)
Versién con Una pragunta sobre demencia o mal de £ 2 minutos
representante: Alzheimer ya diagnoslicadu por un
4 preguntas profesional de la salud
Retraso mental Parsonas 4 preguntas Examen somero de estado mentai < 5 minulos
QN Menos (14-55 afios)
educacion Prueba de retencitn visual de Benton 4-5 minutos
y < 55 aflos (versidn MC) (7-13 afios y adultos
analfabetos)
Version con Una pregunta sobre el retraso mental ya <1 minuto
representante: diagnesticado
3 preguntas
Afecciones seleccionadas Personas Selecciénen dos  Entrevista da diagnéstico (DIS) 20-30 minutos
Ansiedad dez 19 aflos  etapas: GHQ-12
Esquizofrenia y 6 preguntas
Trastornos afectivos
Version con
reprasentante:
6 preguntas
Nifos de 6 preguntas
6 a 18 aflos

Ansiedad
Esquizofrenia
Trastormos afectivos

Entrevista de diagndstico (DIS)
Ansiedad
Esquizofrenia
Trastornos afectivos

Version adaptada de DIS (DIS-C)
0 una version para los padres (DIS-Padres)

2030 minutos

20-30 minutos

FuenTe: A. De Bruin, H. S. V. Picavet y A. Nossikov, Health interview Survey: Towards intemational Harmonization of Methods and
Instruments, Publicaciones Regionzles de la OMS, Serie Europea, nimero 58 (Copenhague, Organizacién Mundial de la Salud, Oficina

Regianal para Europa, 1996), pag. 69.

a) Causas y condiciones subyacentes de la discapacidad

Las condicioneg subyacentes y las causas son variableg
importantes que han de recopilarse en una encuesta relacio-
nada con las personas con discapacidad, porque proporcio-
nan la explicacion sanitaria y médica de la afeccion. Esta
informacion sirve para tomar medidas preventivas contra
la discapacidad. Adem4s, a menudo es de interés priorita-
rio para las organizaciones y asociaciones de personas con
discapacidad y las destinadas a ellas, pues muchas veces
representan a individuos con discapacidades que tienen
determinadas condiciones subyacentes como la artritis, la
esclerosis multiple o las lesiones de la espina dorsal.

Es posible que las estadisticas sobre las causas no reflejen
el diagnostico médico adecuado de las deficiencias o disca-
pacidad sino que representen la manera en que la poblacién
general entiende los factores que provocaron dichas defi-
ciencias y discapacidades, y esto puede verse en algunas de
las respuestas o explicaciones que se han dado, como “lo han
hechizado™ o “se debe al mal de ojo”.

La informacién sobre las causas de la discapacidad
con frecuencia se obtiene preguntando sobre la causa de
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una deficiencia o limitacion en la actividad declarada. La
Clasificacién Estadistica Internacional de Enfermedades
y Problemas Sanitarios Conexos, Décima Kevision, de la
Organizacion Mundial de la Salud®, es una fuente funda-
mental de informacion sobre la clasificacion de las causas
externas y de las candiciones suhyacentes. Proporciona un
sistema de clasificacién de las causas externas (lesiones, ex-
periencias traumadticas, enfermedad o factores congénitos) y
de las condiciones subyacentes, identificadas por un conjun-
tv de cddigos a nivel de tres y cuatro caracieres. Las “condi-
ciones subyacentes™ se refieren a las condiciones médicas o
patolégicas descritas segun la enfermedad, trastorno u otre
estado marbido, coma los neoplasmas, los trastornos men-
tales y del comportarniento, las enfermedades del sistema
respiratorio, el sistena oseomuscular, las malformaciones,
deformaciones y anormalidades cromos6micas.

Es habitual que los datos sobre las causas de la disca-
pacidad en los estudios nacionales no estén estandarizados

2 Clasificacién Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas
Sanitarios Conexos, Décima Revision (Ginebra, Organizacion Mundial de
la Salud, 1992).
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conforme a algin sistema internacional de clasificacion, lo
que se traduce en variacion de las presentaciones. Los paises
no siempre siguen la Clasificacién Estadistica Internacional
de Enfermedades y Problemas Sanitarios Conexos de la
Organizacion Mundial de la Salud cuando presentan los da-
tos sobre las causas, y algunos pafses incluyen enfermedades
come causas de la discapacidad. Es posible que las causas
que abarcan los estudios nacionales reflejen qué se considera
importante en cada pais.

En l1a Encuesta de salud y limitacién en la actividad del
Canada, realizada en 1991, se preguntd:

(Cudl de las siguientes es la descripcion mias acertada
de la causa de esta condicion?

» Existia en el momento del nacimiento;
El ambiente laboral;
Entermedades o afecciones;
El proceso natural de envejecimiento;
El abuso psicolégico o fisico;
Un accidente —en ¢l hogar;
Un accidente —de automdvil;
* Un accidente ~—de trabajo;
* Otra, por favor especificar;
No se sabe.
En la Encuesta de hogares acerca de ia discapacidad de
Nueva Zelandia en 1996, se hizo [a siguiente pregunta:

{Cudl de las siguientes es la descripcion mas acertada
de la causa de esta condicién?

* Enfermedades o afecciones;
e Un accidente;
Su ambiente laboral;
Existia en el momento del nacimiento;
El proceso natural de envejecimiento;
El abuso psicoldgico o fisico;
« Otra causa (especificar);
* No sabe.
Er 1a Encuesta de discapacidad, envejecimiento y asisten-

tes de Australia, la pregunta sobre la causa era meramente
“:Qué ha provocado esto...?".

Cn la Encuesta de salud mediante entrevistas de los Paiscs
Bajos en 19861988, se reunit informacion sobre las causas
de la discapacidad con la siguiente pregunta:

LA qué se dehe esta dificultad?

* Es congénita u ocurrit durante el nacimiento;
Enfermedad o vejez;

Un accidente laboral;

Un accidente doméstico;

Un accidente de transito;

+ Un accidente deportivo;

* Otro accidente;

* No sabe/no contesta.

-*

Sobre la base de la informacién de lo que se hace en los
paises, recopilada en DISTAT-2, la Division de Estadistica
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de las Naciones Unidas ha propuesto una breve lista para
clasificar las ceusas externas (véase el recuadro 9).

Cuando se pide informacion acerca de las causas o las
condiciones subyacentes, conviene evitar las preguntas de-
talladas que requeririan la codificacion de los datos al nivel
de los tres o cuatro digitos de la Clasificacion Estadistica
Internacional de Enfermedades y Problemas Sanitarios
Conexos, Décima Revisién. Hay que ser selectivo en lo que
respecta a las afecciones o enfermedades que se incluyen en
el cuestionario, ya que la mayoria podrian ser poco corrien-
tes o desconocidas para el comiin de la gente. Una encuesta
de discapacidad no es el medio més adecuado para evaluar
la prevalencia de los trastornos poco corricntes porque estos
no estén representados cabalmente en la poblacién en estu-
dio, elegida aleatoriamente a partir de la poblacion general,
a menos que la muestra sea sumamente grande. Pero si se
necesita informacion, por ejemplo, sobre la prevalencia por
edades de ciertas enfermedades entre los jovenes y los ancia-
nos, habra que ajustar el tamailo de la muestra para obtener
una que sea debidamente representativa.

El procedimiento de seleccion de las enfermedades y/o
afecciones que han de incluirse deberia basarse en la estima-
cidn de su prevalencia, gravedad y evidencia de cronicidad
en el pais, asi como en la posibilidad de¢ hacer preguntas
sobre la enfermedad o afeccion en cuestion. Cuando se
seleccionan las enfermedades y afecciones que abarcara el
estudio, hay que reagrupar los codigos en el nivel de los tres
digitos, ya que son demasiado detallados para incluirlos en
una encuesta de discapacidad. Se pueden agrupar una serie
de enfermedades conforme a cédigos de la clasificacion. De
este grupo, habria que hacer una seleccion de enfermedades
seglin su prevalencia estimada.

Cuando se disefian las preguntas sobre las causas, hay que
tener en cuenta los siguientes puntos:

a) Durante la entrevista, el entrevistador puede leer Ia
lista y mostrar una tarjeta que contenga una serie de posi-
bles causas. Es aconsgjable que se responda una por vez
Después de cada respuesta, el entrevistador podria pedir mas
informacion sobre la enfermedad o afeccién particular, si es
necesario.

Recuadro 9. Breve lista propuesta de causas
externas de Ia discapacidad

Las causas externas de la discapacidad son, entre
ofras:

a)
b)
c)
d)

Enfermedades infecciosas y parasitarias,

Anomalias congénitas y afecciones perinatales;

Otras enfermedades y afecciones,

Lesiones:

+ Accidentes automovilisticos;

» Dtros accidentes de transito;

* Envenenamiento accidental;

* Lesiones debidas a caidas accidentales, incen-
dios y operaciones bélicas,

Oftras causas, incluidos los factores naturates y
ambientales.

8)
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b} Cuando las preguntas se hacen al nivel de tres y hasta
cuatro digitos, las respuestas probablemente tengan menos
validez que si se utilizan las categorfas principales como
“existia en el momento del nacimiento”, o “ambiente labo-
ral”. Por lo tanto, hay que hacer preguntas de verificacion
coma: “;Se lo ha dicho el doctor?” o “;Quién le dijo eso?”.

¢} Habra que tener cuidado cuando se pregunta sobre
enfermedades como “causas” de la discapacidad, por la
relacién tan compleja que existe entre ambas. En muchos
casos, los entrevistados no saben si la relacién entre una
enfermedad o enfermedades existentes y la discapacidad es
causal. Por este motivo, la pregunta no deberia ser “;Qué
enfermedad es ln causa de...?”, sino simplemonte “;Qué
causé esa...?”.

d) Cuando se diseftan las preguntas sobre las causas de
la discapacidad, hay que tener en cuenta la posihilidad de
que sean miiltiples,

b) Duracién de la discapacidad

Algunas discapacidades se observan en el momento del
nacimiento, como un brazo deformado o el sindrome de
Dewn; otras, durante la niflez temprana, cuando cormienza el
asma o la diabetes que pueden provocar algunas limitaciones
en la actividad; otras ocurren como resultado de un acciden-
te, ¢ incluso otras no se presentan hasta mucho después,
cuando se producen cardiopatias o cataratas.

Reunir informacion sobre la duracién de la discapacidad
es una tarea complicada. A menos que el comienzo de la dis-
capacidad esté vinculade con un acontecimiento especifico,
los recuerdos pueden afectar mucho la calidad de los datos.
Si la discapacidad existia en ¢l momento del nacimiento,
o0 surgié como resultado de un acontecimiento tranmético,
¢omo una guerra o un accidente, los recuerdos no son un
problema; pero si esta relacionada con el comienzo de una
enfermedad o afeccién de salud que ocurrié en el pasado
lejano, los recuerdos se convierten en un factor a tener en
cuenta,

En el recuadro 10 se dan ejemplos de preguntas sobre la
duracién formuladas durante encuestas nacionales de disca-
pacidad.

¢) Elementos de ayuda técnica, ambiente ¥ Servicios
y apoyo

i} Elementos de ayuda técnica

Es fundamental reunir informacién sobre la necesidad, y
el uso, de los dispositivos de asistencia requeridos por algu-
nos tipos de deficiencias y limitaciones en la actividad. Esta
informacion se puede usar para supervisar la situacion de las
personas con estas discapacidades y observar su capacidad
de vivir en forma independiente y beneficiarse de la rehabi-
litacion.

En el disefio del cuestionario, tanto 1a forma como la ubi-
vavion de las preguntas sobre elementos de ayuda técnica y
dispositivos de asistencia son consideraciones importantes.
Se deberia incluir una lista de elementos especificos. Las
preguntas abiertas sobre una necesidad insatisfecha al res-
pecto presuponen que la persona con discapacidad conoce
toda la diversidad de elementos o servicios técnicos a la que
puede tener acceso, pero rara vez es asi.

A continuaci6n se da una serie de ejemplos de preguntas
sobre elementos de ayuda técnica en estudios nacionales, y
se indica su ubicacion en el cuestionario. En la Encuesta de
salud y limitacién en la actividad del Canadd, de 1991, las
preguntas sobre el uso de dispositivos de asistencia para las
personas con discapacidad visual se ubicaron inmediata-
mente después de dos preguntas usadas para identificar a
esta subpoblacién. Si la respuesta a cualquiera de estas dos
preguntas de seleccion (las que se usaron para identificar la
poblacién con discapacidad visual) era afirmativa, el entre-
vistador formulaba preguntas de seguimiento. Este método
redujo la carga sobre el entrevistado porque estas dos pre-
guntas adicionales se saltaban en el caso de las personas que
respondian negativamente a ambas preguntas. Se us6 un en-
foque similar para otros tipos de discapacidad. Esta forma de
pedir informacién sobre el uso de dispositivos de asistencia
parece ser el procedimiento normal en todos los paises cuyos
cuestionarios se han examinado.

En 1a encuesta tunecina de 1992, “Enquéte nationale de
dépistage et de disgnostic des incapacités et des déficien-
ces”, las preguntas sobre el uso de elementos de ayuda
técnica estaban incorporadas a las categorias de respuestas

Statistics New Zealand, Encuesta de hogares acerca de
la discapacidad, 1996

Statistics Canada, Encuesta de salud y limitacion en la
actividad, 1986

Ministerio de Trabajo y Servicios Sociales, Zimbabwe,
Encuesta nacional de discapacidad, 1981

Ministerio de Cultura y Servicios Sociales, e Instituto de
Estudios de Desarrollo, Universidad de Nairobi, estudio
de 1881, The Condition of Disabled Persons in Kenya

Recuadre 10. Ejemplos de preguntas de encuestas nacionales sobre la duracién de la discapacidad

¢ A qué edad comenzd a tener dificultades para hacer esto?

a) ¢ Aqué edad comenzd a tener dificultades para hacer

esto? (Aduitos —15 afias 0 mas)

¢A qué edad comenzé esta fimitacion?
(Niflos —menores de 15 afios)

LA Qué edad tuvo esta ... por primera vez?
(Nifilos —menores de 15 afios)

b)

)]

¢ Cuantos aflos tenia cuando comenzé la discapacidad?

¢ Cudndo se volvid discapacitado?
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correspondientes a las preguntas sobre las limitaciones en Ja
actividad. Por ejemplo:

i Puede é1 0 ella, de manera normal, subir dos pisos por
escalera sin dificultad y sin un elemento de ayuda técnica
o asistencia de otra persona?

Una de las respuesias;
Puede subir las escaleras usando un elemento de ayuda
técnica.

El enfoque fue algo distinto en la Encuesta sobre disca-
pacidades, deficiencias y minusvalias realizada en Espafia
en 1986. Las siguientes son algunas de las preguntas sobre
discapacidad auditiva:

(Hay alguien en este hogar que no puede seguir una
conversacion en un tono normal sin usar audifono o que
tiene graves dificultades para hacerlo?

De las personas mencionadas, jcudntas han logrado
superar su dificultad con ayuda de un audifono?

En la Encuesta de hogares acerca de la discapacidad de
Nueva Zelandia, realizada en 1996, se reuniercn datos muy
detallados sobre el uso y la necesidad de elementos de ayuda
técnica. Por ejemplo, se hicieron las siguientes preguntas a
los que tienen dificultad para oir:

Me gustaria preguntarle si usted usa equipos o servicios
especiales o técnicos para personas sordas o que tienen
dificultad para oir, por ejemplo:

* Un audifono con un interruptor en T,
¢ Algin otro tipo de audifono;

» Alghn dispositivo de telecomunicaciones como una
teleimpresora o teleimpresora telegrafica (TTY);

¢ Un teletexto;
* Un sistema auditivo de circuito abierto, de FM o in-
frarroja;

* Un intérprete de lenguaje de sefias;

* Alarmas luminosas intermitentes o alarmas visuales;

* Un teléfono con control de volumen;

* Una computadora para comunicarse;

* Un fax;

* Algiin otro equipo o servicio que no he mencionado.

(Hay algun equipo o servicio para sordos o personas
con dificultad auditiva que usted necesita, pero no posee?
(Si/No)

{Qué equipo o servicios necesita pero no posee?

* Un audifono con un interruptor en T,

* Algin otre tipo de audifono;

* Algun dispositivo de telecomunicaciones como una
teleimpresora o teleimpresora telegrafica (TTY);

* Un teletexto;

* Un sistema auditivo de circuito abierto, de FM o in-
frarroja;

* Un intérprete de lenguaje de sefias;

* Alarmas luminosas intermitentes o alarmas visuales;

* Un teléfono con control de volumen;
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* Una computadora para comunicarse;
* Un fax;
* Algiin otro equipo o servicio que no he mencionado.

i Por qué no tiene este equipo o servicio? Le leeré una
lista. Por favor, conteste “si” o “no” a cada pregunta.

* :56lo lo necesita en algunas ocasiones?
* :El equipo o servicio no esta disponible?
* ;Su afeccién no es suficientemente grave?

(Es demasiado caro, o no le alcanza para comprarlo?

(Pidié ayuda financiera pero no estaba en condicio-
nes de obtenerla?

;No sabia que podia pedir ayuda financiera o dénde
solicitarla?

« ;Nunca se ha evaluado su deficiencia?
* ;Alguna otra razén?

Estos ejemplos muestran las diferencias entre las pregun-
tas y también en el nivel de detalie de la informacion obteni-
da. La encuesta de Nueva Zelandia requeria datos mas deta-
llados que las otras dos, ¥ reunid informacién sobre personas
que necesitaban ayuda técnica pero no la tenian; también se
averiguo sobre el uso de estos elementos en los nifios:

JHay ... que use alguno de estos equipos?:
Un coche especial;

Una estructura de sostén;

Cualquier aparato ortopédico;

d) Unasilla de ruedas;

¢) Muletas, bastones, un andador o cualquier otro tipo
de ayuda para caminar;
f) Unapiema, brazo, mano o pie artificial.

a)
b)
c)

¢ Hay ... que use otro tipo de equipo debido a una afec-
cidn ¢ problema de salud que ha durado o se prevé que
durari 6 meses 0 mas? No tome en cuenta los inhaladores
para el asma ni los aparatos de ortodoncia.

Las preguntas sebre la ayuda técnica deben referirse a
los elementos que puede obrener una determinada pobla-
cién, v deben concordar con las normas internacionales de
la Clasificacién de dispositivos técnicos para personas con
discapacidad (ISO 9999)%. La 13S0 9999 comprende 10 ca-
tegorfas de ayuda técnica:

Clase 03 Ayudas para la terapia y el entrenamiento

Clase 06 Ortesis y protesis

Clase 09 Ayudas para la proteccion y el cunidado
personal

Clase 12 Ayudas para la movilidad personal

Clase 15 Ayudas para las tareas domésticas

Clase 18 Muebles v adaptaciones para viviendas y

otros edificios

2 Organizacién Internacional para la Estandarizacion, Normas Uni-
formes ISO 9999, “Ayudas técnicas para personas con discapacidad”
(Ginebra, 1SO, 1992). Preparado por la Comisién Técnica ISO/TC
173, Sistemas v Ayudas Técnicas para las Personas Discapacitadas o
Minusvalidas.
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Clase 21 Ayudas para la comunicacion, informa-

cidn y sefializacién

Clase 24 Ayudas para ¢l manejo de productos y
mercancias

Clase 27 Ayudas y equipamiento para mejoras am-
bientales, herramientas y maquinas

Clase 30 Ayudas para el esparcimiento

Las tabulaciones de los datos sobre ayuda técnica no
solamente deberian incluir informacion sobre la utilizacién
real de estos dispositivos por los diferentes subgrupos, sino

también sobre los subgrupos que muestran necesitar dicha
ayuda,

i) Ambiente

Los factores ambicntales constituyen ol entomo fisico,
social y actitudinat en el que las personas viven y conducen
sus vidas?. Son factores externos a los individuos y pueden
tener una influencia positiva o negativa en el desempefio del
individuo como miembro de la sociedad, en la capacidad
del individuo o0 en sus estructuras y funciones corporales,
Los factores ambientales estdn organizados en dos niveles
distintos:

a. Individual: en el entorno inmediato del individuo,
incluyende pero no limitdndose a espacios tales como el
hogar, el lugar de trabajo y la escuela. Estan incluidas las
propiedades fisicas y materiales del ambiente con las que un
individuo tiene que enfrentarse, asi como el contacto directo
con otras personas tales como la familia, amigos, compafie-
ros y desconocidas.

b. Servicios y sistemas: las estructuras sociales formales
¢ informales, servicios y sistemas globales existentes en la
comunidad o cultura que tienen un efecto en los individuos,
Incluyen organizaciones y servicios relacionados con el
entorno laboral, actividades comunitarias, agencias guber-
namentales, servicios de comunicacion y transporte y redes

M Clasificacion Internacional de! Funcionamiento, de la Discapacidad
v de la Salud— CIF, versién final (Ginebra, Organizacién Mundial de 1a
Salud, 2001).

sociales informales, asi como leyes, disposiciones, reglas
formales e informales, actitudes e ideologias.

Los factores ambientales interactiian con los componentes
de funciones y estructuras corporales y de actividad y par-
ticipacién. La discapacidad se caracteriza como el resultado
de una compleja relacién entre la condicion de salud de un
individuo, los factores personales y los factores externos que
representan las circunstancias en las que vive. Debido a esta
relacion, los distintos ambientes pueden tener un efecto muy
diferente en el mismo individuo con una condicion de salud
determinada. Un ambiente con barreras, o sin facilitadores,
restringird el desempefio del individuo, mientras que otros
entornos que scan més facilitadores pucden incrementarlo.
La sociedad puede dificultar el desempefio de un individuo
tanto porque crea barreras (por ¢jemplo, edificios inaccesi-
bles) o porque no proporciona elementos facilitadores (por
¢jemplo, escasa disponibilidad de dispositivos de ayuda).

La CIF ha elaborado una clasificacion de factores ambien-
tales para mostrar el grade de interaccion entre estos factores
y los componentes del funcionamiento v la discapacidad:
funciones y estructuras corporales, y actividad y partici-
pacioén. Cuando se retinen datos, los factores ambientales
deben investigarse en relacion con estos componentes para
mostrar si el ambiente tiene una influencia positiva o negati-
va en la participacion del individuo como miembro de la so-
ciedad, en el desempeiio de actividades o en sus estructuras
y funciones corporales. Asi como en el caso de los compo-
nentes de funciones y estructuras corporales y de actividad y
participacién, los factores ambientales deben usarse en com-
binacién con “calificadores” que denoten la magnitud de
los facilitadores o de las barreras. Un calificador negativo,
que se indica con una coma decimal, representa una barrera,
mientas que uno positivo denota un facilitador. Por ejemplo,
un estadistico que investiga la discapacidad ¢ incluye una
pregunta sobre la actividad andar (c6digo CIF d450) tam-
bién puede estar interesado en averiguar si el entrevistado
tiene acceso a productos que faciliten la movilidad y trans-
porte personal tanto en interiores como en exteriores (codigo
CIF el40). A pie de pdgina, se muestran los calificadores
recomendados para su uso con los factores ambientales.

Calificadores de los factores ambientales

000 No hay barrera

xxx. 1 Barrera ligera

002 Barrera moderada
XXX,3 Barrera grave

XXx.4 Barrera completa

XXX +0 No hay facilitador

xxx +1 Facilitador ligero

xxx +2 Facilitador moderado
XXX +3 Facilitador grave

XXX +4 Facilitador completo
xxx.8 Barrera, sin especificar
XXX +8 Facilitador, sin especificar
xxx.9 No aplicable

(ninguna, insignificants...) 0-4%
{poca, escasa...) 5-24%
(media, regular...} 25-49%
(rmucha, extrema...) 50-85%
(total...) 96—100%
{ningung, insignificante...) 0—4%
(poco, escaso...) 5-24%
{medio, regular...) 25-49%
{mucho, extremo...} 50-95%
(total..)) 96—-100%
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La version final de 1a CIF incluye las siguientes categorias
de factores ambientales:

1. Producios y tecnologia: los productos naturales o
artificiales, o sistemas de productos, equipamiento y
tecnologia en ¢l entorno inmediato de un individuo,
que se recolectan, ¢rean, producen o manufacturan;

Entorno natural y cambios en el entorno derivados de
la actividad humana: elementos animados e inanima-
dos del entorno natural o fisico, y los componentes de
dicho entorno gue han sido modificados por el hom-
bre, y también las caracteristicas de las poblaciones
humanas en este entorno;

Apoyo y relaciones: las personas o los animales que
proporcionan apoyo a otras personas, tanto fisico
como emocional, asi como apoyo en aspectos rela-
cionados con la nutricién, protcccidn y asistencia y
relaciones en sus casas, en sus lugares de trabajo, en
¢l juego o en cualquier otro aspecto de sus actividades
diarias;

Actitudes: las consecuencias observables de las cos-
tumbres, practicas, ideologias, valores, normas, creen-
cias reales y creencias religiosas que influyen en el
comportamiento y la vida social del individuo en to-
dos los niveles, desde las relaciones interpersonales y
las asociaciones comunitarias hasta las estructuras
politicas, econdmicas y legales;

Servicios, sisternas y politicas: @) los servicios que
representan la provisién de beneficios, programas
estructurados y operaciones, en varios sectores de la
sociedad, diseflados para satisfacer las necesidades de
los individuos (incluyendo a las personas que propor-
cionan estos servicios). Pueden ser publicos, privados
o voluntarios y estar desarroliados en el 4mbito local,
comunitario, regional, estatal, provincial, nacional o
internacional, por parte de empresarios, asociacio-
nes, organizaciones, organismos ¢ gebiernos; 5) los
sistemas que representan el control administrativo
vy los mecanismos organizativos establecidos por
los gobiernos v otras autoridades reconocidas en el
ambito local, regional, nacional e internacional u
otras autoridades reconocidas. Estdn disefiados para
organizar, controlar y supervisar los servicios que
proporcionan beneficios, los programas estructurados
y ¢l funcionamiento en varios sectores de Ia sociedad,
y c) las politicas que representan las reglas, los regla-
mentos, las convenciones y las normas establecidas
pot los gobiernocs u otras autoridades reconocidas
de ambito local, regional, nacional e internacional
que organizan, controlan y supervisan los servicios,
los programas estructurados y el funcionamiento en
varios sectotes de la sociedad,

Los factores ambientales se consideran en las reglas 5 a
12 de las Normas Uniformes, ¢ incluyen la accesibilidad,
la educacion, el empleo, el mantenimiento del ingreso y la
seguridad social, la vida familiar y la integridad personal, la
cultura, las actividades recreativas y los deportes, y la reli-
gion, respectivamente.

La evaluacién de las condiciones ambientales es necesa-
ria, pero muy pocas veces se realiza en las encuestas. En
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su mayoria, las encuestas no logran medir los factores am-
bientales ni como facilitadores ni como barreras de la parti-
cipacion, sino que mds bien se confia en que las barreras y
adaptaciones se identificardn por si solas. La confiabilidad y
validez de estos métodos subjetivos no han sido medidas y,
de hecho, es posible que sean reducidas. También hay una
tendencia a preguntar sobre la experiencia en materia de ba-
rreras, sin investigar la frecuencia con que se superan. Pero
tanto los obstaculos como las adaptaciones al entorno son
importantes porque la mayoria de las personas se enfrentan
a ambas en sus actividades cotidianas.

Las encuestas de ancianos a menudo contienen las carac-
teristicas detalladas do las vivicndas, incluida la presencia
de escaleras, pendientes, pisos antideslizantes y otros rasgos
especiales. Los siguientes son ejemplos de preguntas acerca
del entorno en ¢l cuestionario compiementario sobre el en-
vejecimiento de la Encuesta de salud de los Estados Unidas
de Amgérica de 1994,

Debido a una deficiencia fisica o problema de salud,
tiene alguna dificultad para...

@) (Entrar o salir de su hogar?

b)  jAbrir o cerrar alguna de las puertas de su hogar?

¢} ¢Alcanzar o abrir armarios en su hogar?

d) Usar el bafio en su hogar?

Algunas residencias tienen caracteristicas especiales
para ayudar a las personas con deficiencias fisicas o pro-

blemas de salud. Independientemente de si las usa o no,
;su residencia tiene alguna de estas caracteristicas?

. Qué caracteristicas especiales necesita para moverse
dentro de este hogar, pero no las tiene?

a) ¢Puertas o corredores mas anchos?

b) ;Rampas a entradas a nivel de la calle?
c) (Barandillas?

d) ;Puertas automnéticas o fciles de abrir?

e) ¢(Lugar accesible de estacionamiento o de ascenso
vy descenso?

f)  (Madificacicnes en el baiio?
g) (Moadificaciones en Ja cocina?
k) ;Ascensores, una telesilla o ¢inta deslizadora?
1) :Mispositivos de alerta?
J)  ¢Cualquier otra caracteristica especial?
El siguiente ejemplo se tomd de la encuesta australiana de
discapacidad, envcjecimicnto y asistcntes.

;Podria usar todas las formas de transporte publico,
incluidos los trenes, 6mnibus y transbordadores?

Si O No O

;Su afeccion o afecciones le impiden de algin modo
utilizar (el) transporte piblico (que podria usar)?

Si g No 00

:Por qué razones no utiliza el transporte publico?

{Qué problemas tiene para utilizar el transporte pi-
blico?

@) Llegar hasta las paradas/estaciones;
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b) Problemas de la vista;

¢} Entrar a los vehiculos/coches:
+ Escalones;
* Puertas;
* Otros;
d) Aglomeraciones, ventilacion deficiente;
¢) Falta de asientos/dificultad para mantenerse de pie;
/) Problemas de aprendizaje/de comportamiento.

ity Uso de servicios y apayo

Si bien en muchus pafses los crganismos responsables de
los servicios de salud, de los programas educativos y labo-
rales, de la seguridad social y de otras actividades retinen
periddicamente datos administrativos sobre las personas con
discapacidad, dichos datos sirven s6lo parcialmente para la
evaluacion de politicas, Los sistemas de registro no propor-
cionan informacion sobre las personas con discapacidades
que nceesitan ¢l servicio pero no lo reciben (necesidad no
satisfecha), sino tinicamente sobre los individuos que reci-
ben los servicios, como la cantidad de nifios matriculados en
programas de educacién especial o la de personas que reci-
ben apoyo comunitario. Si es posible clasificar a los usuarios
de los servicios segtn si tienen una deficiencia y/o una dis-
capacidad, entonces se podrdn comparar los dos grupos de
usuarios del servicio.

Las encuestas son la fuente de datos mds util para reunir
informacidn sobre la distribucién y el uso de los servicios
y ¢l apoyo pero, en la actualidad, no hay normas interna-
cionales para averiguar los servicios que utilizan y el apoyo
que reciben las personas con discapacidad. Tal vez una de
las razones sea que el acceso y el uso de los servicios, sobre
todo los publicos, varia mucho segin los paises y, por lo
tanto, las preguntas sobre la “distribucién y uso de servicios
y apoyo” deben adaptarse a la situacién real de cada pais. En
el anexo 4, se muestran cjemplos de preguntas que se han
utilizado en estudios nacionales para investigar estos temas,

El Grupo de Expertos en la Elaboracion de Estadisticas de
los Impedidos® propuso una lista de temas relacionados con
la “distribucion y uso de servicios y apoyo™:

1. Atencién primaria de salud;
Prevencion;
Tratamiento de accidentes o traumas;
Salud materno—infantil y planificacién familiar;
Servicios generales de salud;
Educacion (general, especial, técnica);
Empleo;
Rehabilitacion (incluida la profesional);
Medidas econémicas compensatorias, seguridad so-
cial y pensiones;

Orientacion y educacion e informacion pablica (acti-
tudes y comportamiento comunitario y familiar);

Proteccién juridica o igualdad y oportunidades sin
segregacian;

N S R RN

-
i

11

B Informe del Grupo de Expertos en la Elaboracion de Estadisticas de
{os Impedidos, Viena, 2 al 6 de abril de {984 (ESA/STAT/AC.18/7).
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12.  Suministro de ignaldad de oportunidades de movi-
lidad;

13. Eliminacién de barreras ambientales;

14. Suministro de equipos y elementos de ayuda téc-
nica;

[5. Suministro de servicios para lograr una vida inde-
pendiente.

La informacion sobre estos temas es importante para los
encargados de elaborar politicas y complementa los datos
administrativos ya recopilados. Por ejemplo, las autoridades
que se ocupan de planificar en materia de salud que estan
interesadas en el uso de servicios y las necesidades de servi-
cios no satisfechas, podrian preguntar: “;Cudntas personas
con discapacidad no tienen acceso a determinado servicio o
no tienen un apoyo especial que necesitan para vivir en for-
ma independiente”?”. Para responder esta pregunta, hay que
definir los servicios y apoyo especiales, identificar la pobla-
cidn que interesa (personas con discapacidad que necesitan
estos gervicios y apoyo especiales) v determinar, dentro de
esta poblacién, quiénes son las personas que no tienen acce-
50 a los servicios 0 apoyo necesarios.

Otra pregunta podria ser: “;Cudntas personas con disca-
pacidad que reciben servicios sociales también necesitan
atencion de tiempo completo por parte de un miembro de la
familia u otra persona?”. Esta informacién es fundamental
para comprender todo el efecto econdmico de la discapaci-
dad y para desarrollar politicas sociales destinadas a quienes
necesitan la atencion y a quienes la proporcionaran,

Los planificadores del ministerio de educacién podrian
preguntar: “; Es equitativo el acceso a los servicios educati-
vos para los nifios con discapacidad?”. Para responder esta
pregunta, se necesita informacion sobre todos los nifios {con
y sin discapacidad) en edad escolar de la poblacion que asis-
ten y que no asisten a la escuela.

Cuando se retine informacion sobre el uso de servicios, es
importante definir claramente la poblacion destinataria, que
depende en gran medida del objetivo del estudio (por ejem-
plo, investigar ¢l uso de servicios especificos por parte de
personas con discapacidad o comparar el uso de los servicios
de atencion de salud en general por parte de las personas con
y sin discapacidad). Si bien posiblemente la necesidad y el
uso de los servicios por parte de la poblacion instituciona-
lizada o personas sin hogar difieran sustancialmente de los
de otras personas, habria que prestar especial arencién a su
inclusion dentro de la muestra. La eleccidn de l1a poblacion
destinataria también define qué servicios deben investigarse
¢n la enguesta. Los servicios para los nifios son diferentes de
los que se orientan a la poblacion en edad laboral.

Es aceptable usar informacion indirecta sobre el uso de
servicios ¥ apoya, sobre todo cuando el declarante previsto
depende de alglin modo de la otra persona, come ocurre con
los nifios pequefios, las personas muy enfermas o las perso-
nas con tipos especificos de discapacidad.

Las preguntas deben ser claras y faciles de comprender y,
¢n la medida de lo posible, estar planteadas en el lenguaje
de todos los dias. Cuando Ja pregunta o preguntas contienen
una serie de servicios o disposiciones no muy conocidos
para una gran parte de la poblacion, puede ser necesario pre-
sentar el o los temas a los entrevistados antes del comienzo
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de la entrevista o de la parte especifica del cuestionario, Las
preguntas y las categorias de respuesta deben ser tan espe-
cificas como sea posible, para asegurar que el entrevistado
interpreta las preguntas de la forma que el investigador pre-
vé. Por gjemplo, en lugar de preguntar: *;Hizo uso de algin
servicio primario de atencién de salud durante los Gltimos
tres meses?”, se deberian enumerar servicios especificos y
preguntar sobre el uso de cada uno de ellos. Ademas, si se
usan categorias de respuesta precodificadas, ¢l procesamien-
to de datos se acelerara y serd menos propenso a errores que
las respuestas redactadas que deben codificarse cuando se
procesan los datos.

Es menester prestar atencién al periodo de referencia
de las preguntas. La investigacién ha demostrado que, en
general, la informacién obtenida remontandose a periodos
mas cortos ¢s mas exacta y estd menos sesgada que la que
se obtiene con periodos mds largos. El grado de sesgo de-
pende del periodo de rememoracion y del significado del
tema para el entrevistado. Con todo, el periodo de referencia
no deberia ser demasiado corto, porque habria errores de
muestreo mas grandes (dado que en periodos més cortos se
producen menos acontecimientos), y porque es mas proba-
ble que los entrevistados informen un acontecimiento que,
de hecho, sucedid antes. Las preguntas complejas y dificiles
de recordar, como el uso de medicamentos con o sin receta
(y el tipo especifico dc medicamento utilizado), se deberian
restringir a un periodo relativamente corto, de dos semanas,
por e¢jemplo. Se podria usar un periodo de referencia més
largo, como de dos meses, para preguntas sobre el uso de
servicios de atencién primaria de la salud y otras preguntas
relacionadas con el motivo del uso del servicio o con el
tratamiento recibido. En el caso de los acontecimientos que
suceden con menos frecuencia, como las hospitalizaciones,
podria ser necesario un periodo de hasta un afio para obtener
suficientes casos positivos.

Para mejorar la confiabilidad de la informacion reunida,
habria que verificar la exactitud o coherencia de las respues-
tas dadas. Por ¢jemplo, se podria preguntar: ©; Visitd a su
médico durante los (iltimos dos meses?”. Si la respuesta es
negativa, habrfa que verificarla preguntando: “;Cuéndo fire
la dltima vez que fue al médico?”. Si las respuestas son in-
consistentes, habria que hacer mas preguntas para clarificar
este punto. También se podria incluir en la pregunta la fecha
real para facilitar la comprension. Por ejemplo, el entrevista-
dor podria preguntar: *; Visité a su doctor en los dltimos dos
meses, desde ... (agregar fecha)?”,

Sin embargo, antes de comenzar la investigacién, se debe-
ria advertir al enirevistado que la averiguacién no hara que
se satistagan sus necesidades no atendidas de servicios. En
cambio, los entrevistadores deberian darle informacion sufi-
cienge sobre donde debe dirigirse para solicitar la ayuda v los
Servicios que necesita.

C. MUESTREOC PARA UNA ENCUESTA DE DISCAPACIDAD
1. Alcancey finalidad

Hay dos tipos principales de encuestas que se han reali-
zado para estudiar la discapacidad, cada uno de los cuales
requiere una metodologia de muestreo diferente. Uno de
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¢llos procura estimar la prevalencia de la discapacidad y
la distribucidn y caracteristicas de todas las personas con
discapacidad; ¢l otro esta orientado al estudio de las carac-
teristicas, actitudes, percepciones y/o necesidades de sélo
aquellas personas que, segin se sabe, tienen discapacidad.
La metodologfa de muestreo para este tipo de encuesta es
directa y sélo se examinard sucintamente en esta seccion.
Pero la metodologia de muestreo para estimar la prevalencia
y la distribucion de la discapacidad puede ser a la vez com-
plicada y dificil. En consecuencia, en esta seccién se centra
la atencion en los problemas de muestreo y en la medicién
de la prevalencia y la distribucion de la discapacidad.

La cucstién del disefio de la mucstra para una cntrcvista
destinada a medir las tasas de discapacidad y/o su distribu-
€idn por causa es un tema altamente especializado, por dos
motivos. En primer lugar, a diferencia de una encuesta de
hogares con fines generales, como la que estudia la actividad
de la fuerza de trabajo o las condiciones generales de salud
vy caracterfsticas de una poblacion, una encuesta de discapa-
cidad es un tema de alcance limitado que requiere procedi-
mientos de diseflo especiales, y tal vez hasta poco comunes.
En especial, el nive! de detalle de la informacion que debe
reunirse afectard la complejidad del disefio. En segundo
lugar, la experiencia internacional en el disefio de muestras
para encuestas de discapacidad es comparativamente escasa;
s6lo algunos paises han intentado realizarla alguna vez, en
franco contraste con-muchos otros tipos de encuestas de ho-
gares. Por este motivo, hay menos conocimiento acumulado
sobre cuéles podrian ser los procedimientos 6ptimos para
tomar una muestra de la discapacidad de manera eficiente
y confiable.

Si bien se piensa que se deberian dar a los lectores de este
manual algunas directrices para disefiar las muestras de una
encuesta de discapacidad, |a elaboracién de un plan de mues-
treo estdndar que podria usarse en los paises que estudian la
posibilidad de realizarla no es plausible, sobre todo porque
hay muchas condiciones y circunstancias, muy variables de
un pais a otro, que determinan cudl serd el disefio adecuado
y practico de la muestra, como Ia tasa real (o presunta) de
discapacidad en un pais, la disponibilidad v calidad de los
registros administrativos sobre las personas con discapaci-
dad que podrian servir para la muestra, la cuestion de si se
quieren estimaciones nacionales o subnacionales (o ambas),
y si el objetivo principal es la obtencién de una tasa de
discapacidad general o si se prefieren las tasas por tipo de
discapacidad. Ademas, no se cree que sea especialmente util
para los lectores de este manual una introduccion general
al muestreo en si mismo, sin prestar especial atencién a la
discapacidad, ya que se puede encontrar este tipo de infor-
macidn, y de mejor calidad, en otras publicaciones®.

Entonces, la finalidad principal de nuestra tarea es pro-
porcionar informacién sobre cuestiones relacionadas con
el muestreo que ayudaran a los planificadores de encuestas
nacionales de discapacidad a determinar los pardmetros ge-
nerales para una metodologia de muestreo adecuada, antes
que los detalles especificos del disefio, que al ser altamente
especializados y algo complejos, deben encargarse a un

*Turner, “Sample and survey design strategies for household surveys
on special subjects”. Estadistica. volumen 42, nimero 139 (Santiago,
Insittuto Interamericano de Fstadistica, 1990).
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experto competente, que quiza habra que contratar especial-
mente si es que la organizacién nacional de estadistica u otra
institucion a cargo de la encuesta no cuenta con una persona
de estas caracterfsticas. Las cuestiones que se consideran a
continuacion incluyen algunas claves para determinar el ta-
mafio de la muestra de cada uno de los dos tipos de encuestas
de discapacidad mencionados en el primer péarrafo. Luego,
se examinan temas relacionados con el muestreo, sobre todo
para el primer tipe de encuesta de discapacidad, disefiada
para estimar su prevalencia y distribucion. Entre estos te-
mas, se cuentan las diversas técnicas para aumentar la efi-
cacia del muestreo de personas con discapacidad: la forma
de hacer uso optimo del muestreo por zonas combinado con
¢l muestreo por listas de ciertas categorias de personas con
discapacidad, en el contexto de un método de muestreo dual
o maltiple; el uso del muestreo en dos etapas con un cuestio-
nario dc scleceién para sefialar la probabilidad de discapaci-
dad, y la estratificacidn posterior, asi como la posibilidad de
usar grupos muy grandes que, si bien contradice la practica
estdndar de muestreo, en realidad puede mejorar la eficien-
cia de ias mediciones de discapacidad.

2. Claves para determinar el tamafio de la muestra

La primera pregunta que se plantea al director de una
encuesta es cuanto costara, y esto pasa en el mundo entero,
independientemente del tema de la encuesta, sea de ingresog
¥y gastos, demogréfica, de opinién piblica o de discapacidad.
Sin duda, un determinante fundamental del coste de una en-
cuesta es el tamafio de la muestra v, a menos que el director
sea un experto en su disefio, debera recurrir a un especialista
para poder determinario.

El tamafio de la muestra necesaria se puede calcular ma-
terndticamente si se cuenta con cierta informacion. Pero a
menudo se determina en forma aproximada estimande la
muestra mas grande que se podria obtener con el presupues-
to disponible para la encuesta. Por ejemplo, si después de
restar determinados costos fijos, quedan $100.000 para el
trabajo en el terreno y el procesamiento de los resultados, y
el costo por hogar se estima en $50, entonces el tamafio de la
muestra seria de 2.000 hogares. Lamentablemente, cuando
se calcula el tamafio de esta forma, no se tienen en cuenta los
requisitos de precision o confiabilidad. Supongamos que se
trata de una encuesta nacional de opinién publica, vy que se
decide encuestar 2.000 hogares porque el presupuesto 1o per-
mite. Puede demostrarse que esta muestra seria, en realidad,
demasiado grande (mds o menos el doble) para proporcionar
resultados aceptablemente confiables en la mayoria de estos
sondeos. En cambio, para una encuesta destinada a estimar
un acontecimiento poco habitual, como la mortalidad mater-
na, una muestra de 2,000 hogares seria excesivamente pe-
quefia. Por lo tanto, antcs de clegir la mucstra, ¢s importante
tener en cuenta el grado de precision requerido para que las
estimaciones se ajusten a los objetivos previstos, y calcular
correspondientemente su tamafio.

a) Tamarfio de la muestra de una poblacién
con discapacidad ya identificada

Desde el punto de vista del muestreo, la encuesta méas
sencilla es aquella en que el universo de la poblacién con
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discapacidad se toma de una o mds listas de personas ya
identificadas. Se elige de estas listas una muestra proba-
bilistica de manera sencilla y directa, y se entrevista a los
individuos seleccionados para la encuesta. Es posible que
no sea facil encuestar a estas personas, porque puede haber
problemas como direcciones incompletas, listas erroneas u
otros factores, pero el muestreo a partir de estas listas no
crea grandes problemas. Sélo es cuestion de seleccionar una
muestra aleatoria o sistematica a partir de uno o varios regis-
tros de personas con discapacidad, de cualquier tamafio que
se considere convenient¢. Pero tal vez un problema mayor
sea que $¢ corre un riesgoe al limitar la muestra a personas
ya identificadas, incluso para el estudio de las actitudes o
las necesidades. Es muy probable que los resultados de esta
muestra estén sesgados, en tanto y en cuanto excluyen a las
personas cuya discapacidad se ignora.

Como se dijo en el parrafo anterior, se puede elegir una
muestra aleatoria o sistemdtica “de cualquier tamafio que se
considere conveniente™, pero el interrogante es determinar
un tamafio de muestra adecuado para este universo, los dis-
capacitados identificados. La respuesta es que el tamafio no
es muy distinto al de un sondeo de opinién. sobre todo si
s6lo han de analizarse variables dicotomicas a nivel nacional
(por ejemplo, hombre/mujer, por sobre/por debajo de la li-
nea de pobreza, menores/mayores de 25 afios, u opiniones a
favor/en contra de ciertas terapias). En este caso, una mues-
tra de 1.000 personas es, empiricamente, un buen tamaiio
para obtener resultados muy confiables.

Sin duda, las variables dicotdmicas a nivel nacional no
siempre bastan para satisfacer a la mayoria de los usuarios
o patrocinadores de una encuesta de discapacidad. Habi-
tualmente, se desea una distribucién (por ejemplo, grupos
de edad, tipos de discapacidad) y desgloses geograficos
subnacionales. En estos casos, habria que multiplicar el
tamafio de la muestra por un factor para obtener datos sufi-
cientemente confiables para tener en cuenta estos requisitos
analiticos mas detallados. Por ¢jemplo, si se quisieran daios
de 5 regiones geograficas, todos con igual confiabilidad, la
muestra empirica de 1.000 personas se deberia multiplicar
por alrededor de 5, o sea 5.000 personas. En las secciones
siguientes, se trata con mucho miés detalle esta cuesticn del
tamaiio aumentado de las muestras para satisfacer los anali-
sis detallados, en relacion con la estimacion de las tasas de
prevalencia. No obstante, las conclusiones para estudiar las
caracteristicas de las personas ya Identificadas como disca-
pacitadas son las mismas.

b} Tamafio dela muestra para estimar
la prevalencia

E! tamafio de la muestra para estimar la prevalencia de
la discapacidad es bastante diferente del que se necesita
para estudiar las caracteristicas de las personas ya identi-
ficadas como discapacitadas. En el caso de la prevalencia.
en la gran mayoria de los hogares que se seleccionarfan no
habria ningiin residente con discapacidad: por ejemplo, si
en un determinade pais, esta prevalencia es del 5%, habria
que seleccionar, en promedio, 20 personas para ubicar una
discapacitada. Por el contrario, casi todas las seleccionadas
a partir de las listas de personas ya identificadas como disca-
pacitadas tendrian, de hecho, una discapacidad.
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En generat y para teda encuesta, es necesario especificar la
precision que se quiere lograr en los resultados finales a fin
de calcular matematicamente el tamafio de la muestra para
medir tasas, porcentajes o prevalencia, algo no tan sencillo
€OmO parece en principio, porque ninguna encuesta de ho-
gares tiene un Gnico resultado, sino cientos, y no todos ellos
se desean (o pueden obtenerse) con la misma precisién. Por
ejemplo, la precisién de una estimacidn de la tasa de desem-
pleo en una encuesta de la fuerza laboral siempre ser4 menor
que la del cdlculo de la proporcién de !a poblacién en dicha
fuerza, porque la primera tasa es un subconjunto de la segun-
da. Incluso asi, ambas son estimaciones fundamentales que
intentard determinar cualquier encuesta de la fuerza de tra-
bajo, y también lo son muchas otras, como los porcentajes de
empleados en manufacturas, de desempleados durante mas
de dos meses y otras més. La solucion para estimar el tamafio
. adecuado de la muestrn a veces se encuenira determinando
cuél de las variables de una lista clave es la menos preva-
lente, especificando el nivel de precisién que se desea para
ella y luego calculando el tamafio necesario para medirla. El
supuesto implicado aquf es que las estimaciones que son mas
prevalentes en la poblacion se mediran con una precisién por
lo menos igual a la de la variable menos prevalente®.

En algunos aspectos, no es dificil identificar la variable
clave para determinar el tamaiio de la muestra en una en-
cuesta de discapacidad y, por esa razdn, es ficil estimar este
iiltimo sin recurrir a 1a solucién citada en el parrafo anterior.
La variable clave suele ser sencillamente la prevalencia o la
tasa global de discapacidad: una estimaci6n de la proparcién
de la poblacion que se considera tiene una discapacidad de
algiin tipo. Si bien la encuesta puede medir muchas otras
estadisticas e indicadores, como la tasa de discapacidad
por tipo y por causas, es mds probable que la tasa giobal
se considere la estadistica mds importante. Entonces, para
calcular el tamafio de ia muestra, 36lo queda especular sobre
la magnitud de la tasa reai de discapacidad; un ejercicio algo
paradéjico, ya que, habitualmente, el objetivo de la encuesta
es obtenerla. No obstante, para calcular el tamafio necesario,
hay que “adivinar” cudl ser la tasa de discapacidad usando
cualquier informacién que ya se tenga.

Los otros pardmetros necesarios para calcular ¢l tamafo
de la muestra de una encuesta de discapacidad son la pre-
cisién especificada de dicha encuesta, el nivel de confianza
necesario y una estimacion del efecto del disefio de la mues-
tra, o deff. Una buena regla empirica para el requisito de
precision es especificar un valor relativo, también llamado
coeficiente de variacion, del 10 por ciento. En general, se
considera que el nivel de confianza de 1a mayoria de las en-
cuestas nacionales es del 95 por ciento (2 errores esténdar).
El deft se trata en mds detalle en la préxima subseccion.

Y Un tamafio de muesira plausibie

En el recuadro 11 se muestra ¢l cédlculo del tamafio de
muestra necesario para ung encuesta nacional que mide la

¥R, Tortors, “A note on sample size estimation for multitomial po-
pulations”, The American Statistician (Alexandria, Virginia, American
Statistical Association), volumen 32 (1978), pags. 100-102; “Choosing the
sample”, capitulo 4 en Monitoring Progress Toward the Goals of the World
Summit for Children: A Practical Handbook for Multiple~Indicator Surveys
(Nueva York, Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia, 1995).

48

prevalencia y la distribucion de la discapacidad. No es in-
tencién que este ajemplo sirva de norma para ningfin pais en
especial, ya que cada uno tendrd sus propias condiciones y
requisitos.

#) Tamakho de la muestra: jpersonas u hogares?

Es importante reconocer que el clculo del recuadro 11 da
el valor estimado de n en términos de la cantidad de personas
necesarias en la muestra. Todavia queda calcular la cantidad
de hogares de muestra que esto requeriria, y esa cantidad
depende del tamafio medio de los hogares de l1a poblacién
(pais) en cuestién. Por ejemplo, con un tamafic medio de
4,2 personas, se necesitaria un total de 19.000/4,2, o alre-
dedor de 4.500 hogares en la muestra para estimar una tasa
de discapacidad del 5%, mas o menos un 0,5% al nivel de
conflanza del 95%.

Pero esto es sélo un ejemplo; si se especificaran otros
pardmetros, se obtendrian otras estimaciones del tamafio de
la mucstra. Si s¢ desearan obtener estimaciones dos veces
méas confiables —mas o menos un 0,25% en lugar del 0,5%,
en el nivel de confianza del 95% (intervalo de confianza de
4,75%-5,25%)—, ¢l tamafio de la muestra, », seria cuatro
veces mas grande: 76.000 personas ¢ 18.100 hogares, De
manera 3imilar, si el efecto del disefio es mayor, el tamafio
de la muestra serd proporcionalmente mds grande (un defi
de 3,0 per ejemplo, requeriria un tamafio 1,2 veces més
grande que 2,5). En cambio, si se adoptara la convencion de
aceptar resultados en el nivel de confianza del 90% (que es
equivalente a 1,6 errores estdndar) en lugar del 95% (o dos
errores estandar), el tamafio se podria reducir del factor 4
del célculo anterior at factor de (1,6)%, ¢ 2,56, v la muestra
seria un 64 por ciento m4s pequefia. Por lo tanto, es evidente
gue la modificacién de los requisitos, y en consecuencia,
de la especificacién de Jos pardmetros, puede tener efectos
significativos sobre el tamafio de Ia muestra global gue se
necesita.

Si la fasa de discapacidad que se predijo para calcular
el tamafio de la muestra es considerablemente diferente
de la verdadera, basada en los resultados de la encuesta,
entonces ¢l intervalo de conlianza y la counliabilidad tam-
bién serdn bastante diferentes. Por ejemplo, si a partir de
la encuesta se determina que la tasa es del 10%, en lugar
del 5% (de nuestro ejempio), €l intervalo de confianza sera
9,32%—10,68% en lugar de nuestro intervalo de la hipotesis
de 4,5%—5,5%.

También es importante observar que tal vez se desconozca
la correlacion intraclase, J, antes de la encuesta. En muestro
ejemplo, “supusimos™ que era de alrededor de 0,02, y calcu-
lamos correspondientemente el def? v n. Después de realiza-
da la encuesta, es posible calcular un valor aproximado de
d que luego puede usarse para disefiar mejor una encuesta
posterior. Pero para el diseflo de la primera encuesta, tal vez
haya que valerse de estimaciones del deff y/o de J, basadas
en encuestas de otros pafses; un méiodo razonable, ya que
no hay motivo para creer que la “formacion de conglomera-
dos™ de personas con discapacidad varia especialmente entre
paises. Para mas informacidn sobre el uso de conglomerados
en las encuestas de discapacidad, véase la seccién v que

sigue.
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Recuadro 11. Ejemplo deé un tamafio de muestra plausible

Si sugonemos, a modo de ejemplo, que !a tasa de discapacidad estimada —la propercién p de la poblacién con
discapacidad— es del 5%, entonces nuestra encuesta, teniendo en cuanta los pardmetros examinados en la subseccién
anterior, se disefiaria para estimar la tasa de discapacidad del 5% mas o menos un 0,5% (10% del 5%} en el nivel de con-
fianza del t?5%. Otra forma de expresar esto es que el intervalo de confianza del 95% de ta estimacién puntual, 5%, serla
4,5%-5,5%.

La verdadera férmula para calcular el tamafio de la musstra contiene ademas dos factores pero, por lo general, uno
de elios puede ignorarse. Dichos factores son el efecto del disefio de la muestra (deff) y el multiplicador finito, que es igual
a (N—n)/N, donde N es el tamario de la poblacién y n et de ia muestra. Como n es normalmente demasiado pequefio en
comparacidn con N, este coeficiente siempre es casi 1y, por esa razdn, puede ignorarse. En cambio, el deft puede ser
grande y debe tomarse an cuenta cuando se calcula el tamafio de la muestra.

El efecto del disefic es importante porque las encuestas nacionales de hogares, sobre todo en los palses en de-
sarrollo, siempre se basan en disefios de entrevistas personaies, de miltiples etapas, estratificados y conglomerados,
a diferencia de las sencillas muestras aleatorias de poblacién. Estas complejidades adicionales explican el deft que,
en realidad, es el facter por el cual se aumenta la varianza del muestreo de una sncuesta por encima de lo que se
tendria si se utilizara una muestra aleatoria simple del mismo tamafio. De hecho, el valor del deft para una muestra
de este tipo es 1,0. En el caso de un disefioc en miltiples etapas, estratificado y conglomerado, el deft ser& un ndmero
positivo para casi todas las caracteristicas que se quieren medir en una encuesta de hogares. A veces, el valor del
deft puede ser muy grande, como 10 6 mas (por ejempic, en una encuesta para estimar la migracién interna donde
se usan conglomerados grandes). Pero en muchos paises desarrollados, donde la cobertura telefnica es casi total
o tienen una alfabetizacion del 100%, se pueden realizar encuestas aleatorias telefénicas o por correo sin necesidad
de disefios conglomerados.

Cuando se dice que la variable en cuestién esta altamente “conglomerada®, el deft tendra un valor grande. Un
valor de 3,0, par ajemplo, se interpreta como que la varianza de la muestra es 3 veces mayor que la de una encuesta
basada en el mismo tamafo pero seleccionada aleatoriamente. Otra interpretacion es que solamente se necesitaria
un tercio de casos para medir la estadistica determinada si se usara una muestra aleatoria simple en lugar de una
conglomerada con dsft de 3,0. Por ende, 83 importante tratar de lograr un disefio con un deff pequefic, usualmente
entre 1,5y 3. En algunas encuestas de discapacidad, se ha demostrado que las comunidades urbanas estan mas con-
glomeradas con respecto a la discapacidad que ias rurales; con lo que el deft seria mayor en las zonas urhanas. Esto
podria indicar que un plan 6ptimo de muestreo deberia utilizar conglomerados mas pequefios en las zonas urbanas
que en las rurales, aunque aste método podria na ser eficaz, a menos que se tengan datos confiables de los valores
urbangs/rurales del deft en el pals que esta planeando realizar una encuesta de discapacidad. También se ha mastra-
do que la pobreza esté correlacionada con la discapacidad, lo que implicaria que Ias zonas con alta concentracién de
pobreza se podrian separar como un estrato distinto para fines de muestreo, optimizando asi el efecto del deft socbre
la muestra.

El efecto total de! disefio refleja la estratificacion y las etapas de seleccion, ademas de la cantidad, tamaio medio y
variacion del tamafic de (o5 conglomerados que se usan en la encuesta. En consecuencia, ! valor exacto del deft es una
combinacion de todas estas influencias. Pero el factor que representa ia mayor parte del valor del deft es el efecto del
conglomerado, que Se expresa como:

deft=1+3 (Ai—1),
donde deft es el efecto del disefo;

J es la correlacion intraclase de la estadistica en cuestion;
# es al tamafio (medio) del conglomerado

El valor de |a correlacién intraclase & es diferente para cada estadistica. Representa la probabilidad de que dos ele-
mentos del mismo conglomerado tengan igual valor para una estadistica dada, en relaciéon con dos elementos elegidos
completamente al azar en la poblacién. En las encuestas de hogares basadas en entrevistas personales, en general los
conglomerados son zonas definidas geograficaments que contlenen una cantidad predeterminada o esperada de hogares.
Por Io tanto, un valor de 0,05 para J significa que es un 5% més probable que los elementos del conglomerado tengan el
mismo valor que si los dos elementos se eligieran aipatoriamente en Ja encuesta. Cuanto menor sea el valor de 3, mejor
ser4 la confiabilidad global de la estimacién de la muestra. Afortunadamente, para medida de la discapacidad, posiblemen-
te & sea muy pequefo —cerca de cera—, aunque es probable que sea positivo, parque las persenas con discapacikiad no
estan particularmente “conglomeradas” en los mismos vecindarios, excepto algunos que vivan en contextos urbanos deter-
minados como los mencionados antes o en instituciones, cuya muestra, de cualkyuier modo, se tomaria de manera distinta.
Esto Gltimo se examina después, en la subseccién 3.a) sobre la utilizacién de las instituciones como lista marco.

El otro factor que determina el valor giobal del deff es i —el tamafio del conglomerado. Como los dos factores,
5y A, son multiplicatives, aun cuando uno sea pequefio, si el otro es muy grande, el deft también lo sera. Como se
dijo antes, es mejor elegir un disefic de conglomerado donde el deft global sea menar de 3,0. Por ejemplo, si supone-
mos que la prevalencia de la discapacidad tiene una correlacién intraclase & de 0,02 entre las personas an sl mismo
conglomerado y, ademas, si deseamos que el dsft de nuestro disefio sea 2,5, entonces el tamafio del conglomerado,
en términas de la cantidad de personas que deberia contener, se calcularia reagrupando la expresién antetior en la
forma siguiente:

A=1+(deft—1)/5,
o A=76, la cantidad media de personas que deberia contener al conglomerado.
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Recuadro 11. Ejemplo de un tamafio de muestra plausible (continuacién)

Para calcular la cantidad esperada de hogares que cada conglomerado deberia contener, simplemente se divide
por / el tamafo medio de los hogares. Por ejemplo, con un promedio de 4,2 personas por hogar en un pais determina-
do, disefiariamas nuestra muestra de moedo que tenga conglomerados de tamafio aproximado 76/4,2, 6 18 hogares.

Para mas informacién sobre el deft, véase Kish (1985)*,
Para completar el ejemplo, suponiendo que los valores de los parametros son los que se especificaron antes, el tama-
Ao necesario de la muestra para nuestra encuesta de discapacidad se puade calcular con ia siguiente farmula:
n=4(pq/53)f,
dende  n=el tamafio de la muestra,
4 =gl factor para un limite de confianza del §5 por ciento,
p=la prevalencia estimada
=0,05,
g=1-p
=095,
&%=la precision requerida (especificada)
=(0,005)2
=0,000025,
f=el gsimboio abreviado del deft
=25.
Sustituyendo, ei valor de nes 19.000.

*L. Kish, Survey Sampling (Nueva York, Wiley, 1965).

i) Aumento del tamafio de muestra calculado mismo problema de confiabilidad de 1a subseccion anterior.

para el caso de los subgrupos El resultado es que una muestra de 950 personas con disca-
pacidad distribuidas entre 10 regiones geogréficas de un pais
darfa un promedio de menos de 100 por regién —un nliimero
demasiado pequefio para que el analisis sea significativo. Sin
embargo, por lo general es muy importante que las autori-
dades que se dedican a las politicas y los administradores a
cargo de esos distritos dispongan de informacién sobre di-
chas zonas v, por ello, seria conveniente que tuvieran datos
confiables a ese nivel.

Los ejemplos anteriores se refieren tnicamente a los
tamarfios de muestra necesarios para estimar la tasa de disca-
pacidad global a nivel nacicnal con una exactitud especifi-
cada con anterioridad a la encuesta. Si se desea obtener una
estimacion de una discapacidad menos frecuente, como la
preporcion de la poblacion que sufre de ceguera, s¢ necesi-
tard una muestra bastante mas grande. Ademads, como se dijo
antes, es probable que la determinacicén de las caracteristicas

de la poblacidn por tipo de discapacidad sea un objetivo En este caso, es posible tratar de superar el problema dei
importante de politica y, en consecuencia, también de la  tamafio de la muestra de dos maneras. Primero, hay que de-
encuesta. terminar si se quiere igual confiabilidad en todas las regiones

que interesan. Si es asi, la solucion matemdtica consiste en
multiplicar ¢l tamafio necesario para la estimacién nacional
célula original; por ejemplo, si la encuesta debe producir ~ POF la cantidad de regiones. Por ejemplo, si globalmente se
estimaciones de cada uno de los 6 tipos de discapacidad, necesitan 4.500 hogares y hay 6 regiones, la muestra reque-
deberia haber en la muestra de 300 a 400 casos de cada tipo  Yiria alrededor de 27.000 hogares, porque para lograr igual
como minimo, y esto exige muestras mucho mas grandes confiabilidad en todas las subzonas, las muestras deben tener
que la calculada en el ejemplo anterior. Obsérvese que, en el 'glilal tamafio, ]:;ues ta precision de una estimacin es funcion
ejemplo, la cantidad global de personas con discapacidaden ~ d¢! valor absoluto del tamafio de la muestra 7 y no de la
la mugstra de 19.000 personas seria de 930, es decir, ¢l 5%  Proporcién del total de la poblacion que representa . En
de 19.000. Si en un andlisis ulterior los 950 casos se subdivi- otras palabras, con precision f_:specnﬁcada, n es la cantidad
dieran en 6 6 mas tipos de discapacidad, se obtendrian muy de casos necesarios independientemente del tamafio de la

Por lo general, las estadisticas distributivas no son muy
confiables a menos que haya varios ¢ientos de casos en cada

: lacion, se trate de una sola provincia o estado de un pais

pocos resultados ¥ no demasiado confiahles. pob » % . . e

En consecuencia, habria que multiplicar el tamafio de o to;io el pais (excepto por el efecto del multiplicador finito
muestra calculado por 2, 3 ¢ incluse més para ajustarse a explicado a-mt'es).” ) .

los requisitos de confiabilidad que tienen las estimaciones y La multiplicacion del tamafio por la cantidad de regiones

distribuciones de los subgrupos. no es, por lo general, una solucidn aceptable cuando hay

muchas subzonas. Ademads, es posible que a muchos paises
no les interese obtener datos a nivel subnacional igualmente
confiables para cada subzona. Por gjemplo, si una regién del

Cuando se subdivide la muestra destinada a una estima-  pals est4 poco poblada, tal vez no se la considere tan impor-
cion nacional para analizar zonas mas pequefias, surge el tante a efectos de Ia planificacion de programas como a otra

) TamaFo de la muestro para zonas subnacionales
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que contiene el 20% de la poblacion nacional; en este caso,
quiza una encuesta basada en una muestra grande de esa
region no sea un objetivo demasiado importante y tampoco
tendria ningan objetivo hacerla. Otra posibilidad es que los
funcionarios opten por muestras proporcionales de las regio-
nes nacionales que cumplen mejor con sus objetivos, lo que
nos leva a !a segunda solucién.

La segunda solucion se aplica cuando ne se necesita que
los resultados de cada zona subnacional tengan igual con-
fiabilidad, sine que los posibles resultados se examinarin
antes de disefiar la muestra para comparar la confiabilidad
relativa de las regiones, u otras subzonas de interés, si es
que la muoestra tiene que distribuirse proporcionalmente en
el ambito geografico. Si, por ejemplo, el 33% de 1a pobla-
cién nacional viviera en zonas rurales, entonces el 33% de
la muestra nacional corresponderia al dominio rural y alli se
selecciondria. Si el 20% de la poblacion viviera en la region
nordeste, entonces la muestra de esa region seria del 20% de
la muestra total, proporcionalmente. De esta forma, se re-
duciria la confiahilidad de los resultados propoarcionalmente
en esas zonas en relacion con las estimaciones nacionales
en esas zonas. En el dominio rural, segin el ejemplo, el
error de muestreo para las estadisticas de discapacidad seria
aproximadamente un 74% mds alto que el de las estadisticas
nacionates. calculado como la raiz cuadrada del cociente de
(1+0,33); para la region nordeste los errores de muestreo
serian alrededor de 2,23 veces mayores, o la raiz cuadrada
del cociente (1 +0,2).

Como ya se dijo, este tipo de anilisis de la varianza del
muestreo se puede realizar antes de la encuesta porque sélo
s¢ trata de comparar los tamafios relativos de los dominios
(regiones, urbano/rural, y demas) con la muestra total (la
nacién como un todo). Si se observa que los dominios
importantes daran resultados tan poco confiables que no
servirdn para el analisis, de ser necesario se puede aumentar
el tamafio de la muestra en esos dominios. As{ pues, Ia se-

gunda solucién podria implicar el aumento del tamaflo de la |

muesira nacional, calculada como en el ejemplo de las sub-
secciones 2 A) i) y 2 ) ii), incrementando por algin factor la
cantidad de hogares en ciertos dominios importantes, factor
que generalmente dependera del presupuesto giobal de la
encuesta, para permitir a confiabilidad deseada en las esti-
maciones del dominio o los dominios en cuestion. Un efecto
secundario de este aumento seria una mejor confiabilidad de
Ias estimaciones glubales navivnales.

v} Consideraciones acerca del tamafio de la muestra:
resumen

Como se explicé al comienzo de 1a seccibn 2, la cuestion
del tamafio de la muestra es tal vez el tema mds importante
cuando se diseiia una encuesta de discapacidad confiable y
de costo asequible, con la prevalencia como objetivo de me-
dicién mds o menos principal. El tamafio de la muestra nece-
saria puede llegar a ser imposible con facilidad y por varios
motivos. Por ejemplo, en la mayorfa de los paises, la “preva-
lencia de la discapacidad’” suele ser un fenémeno pequefio, si
no excepcional, y se necesitan muestras grandes para medir-
la en forma confiable. Ademas, la estimacion de la prevalen-
cia en si no es suficientemente informativa y casi siempre se
tratar4 de incluir en la encuesta un conjunto cansiderable de
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informacion adicional sobre la distribucidn, tipos y causas
de la discapacidad, lo que crea la necesidad de muestras to-
davia més grandes, Por iltimo, cada vez con mas frecuencia
se considera que las encuestas nacionales son demasiado
generales, a menos que también proporcionen las estimacio-
nes necesarias sobre los grupos subnacionales importantes,
incluidas las subdivisiones geograficas. La necesidad de
contar con estimaciones subnacionales puede hacer que au-
mente mucho el tamafio de la muestra, de por si grande, so-
bre todo si se desean datos geograficos de igual confiabili-
dad.

Por consiguiente, es importante buscar la forma de que ¢l
disefia de 1a muestra sea mas eficiente para que sea mas sen-
cillo ubicar y entrevistar a las personas con discapacidad. En
las proximas tres secciones, se presentan algunas técnicas
que se pueden y deben usar en una encuesta de discapacidad
para mejorar la eficiencia y en algunos casos, reducir los
costos.

3. Utilizacién dptima de los marcos de muestreo

La calidad del marco o de los marcos de muestreo —los
materiales a partir de los cuales se selecciona la muestra—
es de vital importancia para ctalquier encuesta de hogares.
Un marco de muestreo siempre debe respetar tanto como sea
posible ciertos principios basicos. Debe tener una cotrespon-
dencia uno a uno con la poblacion destinataria para poder
lograr una muestra probabilistica, lo que generalmentc sig-
nifica que debe ser tan exacto y completo como sea posible y
también que debe ser actual, o habra que tomar medidas para
actualizario antes de seleccionar la muestra.

Ademas de estos principios bisicos en cuanto a la calidad
del marco, existen procedimientos especiales que se pueden
utilizar provechosamente para mejorarto en el caso de las
encuestas de discapacidad y que implican la utilizacion de
marcos duales o miiltiples, presentados a continuacion, en
términos de marcos zonales vy listas marco.

Excepto en algunos casos excepcionaies como las encues-
tas telefénicas con discado al azar, las encuestas de hogares
siempre toman como punto de partida una muestra zonal,
que implica el uso de un marco en el que hay una lista de las
zonas geograficas de un pafs, completa y sin superposicion,
Un marco zonal tipico podria ser el conjunto de zonas de
empadronamiento desarrollado en el censo de poblacion
mds reciente, que casi siempre contiene informacién como
el recuento de personas u hogares de cada zona realizado
durante el censo, y que se puede usar para establecer las
probabilidades de seleccionar las unidades de muestreo de
la primera etapa.

En teoria, todo lo que se necesita para producir una esti-
macién no sesgada de la prevalencia de la discapacidad (o
cualquier otra estadistica social o demografica que interese)
es una muestra probabilistica de zonas, que se puede selec-
cionar de diversas maneras. Con algunas variaciones, esta
muestra se selecciona habitualmente en miltiples etapas,
utilizando una estratificacién geografica con una seleccion
segin la probabilidad sistemadtica preporcional al tamafio y
conglomerados finales que varian desde 5 a 50 (o a veces
mas) hogares. Este es un disefio cldsico, que se ha usado
y contintia usidndose en muchos paises para numerosas en-
cuestas sociodemograficas.
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Como se describid anies, el problema de basarse solamen-
te ¢n una muestra zonal es que ésta puede resultar muy in-
eficaz para estudiar fendmenos o atributos poco frecuentes.
Una encuesta tipica de discapacidad, cuya tasa de prevalen-
cia es del 5% o menos en muchos paises, se encuentra en esa
categoria. La razén de la ineficacia estriba en que se deben
entrevistar muchos hogares, en promedio, para ubicar a una
sola persona con discapacidad. Como se dijo antes, st la tasa
global es del 5%, solamente una persona de cada 20 inves-
tigadas en la muestra tendrd una discapacidad. Otra forma
de interpretar esto, desde el punto de vista de la cantidad de
trabajo que tiene el entrevistador en el terreno, es que si su
tarea comprende un conglomerado de 40 hogares (o unas
160 personas si hay aproximadamente 4,0 persenas por ho-
gar), podria prever que encontraré solamente 8 personas con
discapacidad en la muestra.

El problema aqui es que, para que ¢l analisis sea confiable,
hay que tomar una muestra y examinar miles de hogares a fin
de encontrar un namero suficiente con personas con disca-
pacidad. Fn el ejemplo anterior, con una tasa de prevalencia
de alrededor del 5%, se deberfan encuestar 4.500 hogares,
pero sdlo se encontrarian 950 personas con discapacidad en
la muestra. Esta cifra ¢s minima, porque no toma en cuénta
las muestras mas grandes que se¢ necesitarian para estudiar la
discapacidad por tipo o para producir estimaciones subna-
cionales confiables.

a) Ulilizacidn de instituciones como listas marco

Si se quiere mejorar la eficiencia del muestreo para es-
tudiar la discapacidad, hay que contemplar seriamente la
posibilidad de usar una o més listas como marco junto con ¢l
marco zenal: no uno en lugar del otro sino ademas del otro.
Un tipo de listado que siempre se deberia utilizar en un pais
que considera realizar una encuesta de discapacidad es una
lista de las instituciones para ancianos y otras instifuciones
de salud que ofrecen atencién durante periodos prolongados,
ya que alli sin duda el niimero de personas con discapacidad
serd desproporcionado en relacion con los habitantes de
viviendas convencionales. Habria que compilar una lista
completa de dichas instifuciones, que constituirian un marco
independiente para la seleccion de la muestra de una encues-
ta de discapacidad. Véanse mds detalles sobre la reunidn
de datos de discapacidad en estas instituciones y una lista
de los tipos basicos de instituciones que habria que incluir
en la seccion D que sigue. Dependiendo de la cantidad y el
tamafio de dichas instituciones, tal vez sea necesario selec-
cionar la muestra en dos etapas: primero, una muestra de
instituciones seleccionadas con probabilidad proporcional al
tamafio, y segundo, una muestra de personas dentro de las
instituciones seleccionadas.

Otro tipo de institucion que quizéd se deberia incluir como
una lista marco auxiliar son los orfanatos, porque también
pueden contener una cantidad desproporcionadamente gran-
de de niflos con diversas discapacidades. Cabe observar que,
de cualquier manera, 1os residentes de los hogares de ancia-
nos, orfanatos e instituciones de atencidén prolongada de la
salud no quedarian cubiertos por el marco zonal, en tanto la
nomina de hogares para la muestra zonal utilice un método
de facto {véase a continuacién mas informacion sobre este
tema).
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b) Ventajas y desventajas de combinar marcos zonales
y listas marco

Pueden obtenerse otras listas para complementar el marco
zonal, ademis de la institucional, cuya cobertura de hecho
se superpondria con el marco zonal. Se trata de los registros
nacionales o locales de las personas jdentificadas como dis-
capacitadas que tal vez se especialicen en algin tipo, como
los que leva la asociacién nacional de ciegos.

Como se dijo antes, si 1a muestra se saca a partir de estos
registros tal vez la ventaja sea que se incluy¢ un mayor na-
mero de personas con discapacidad, ya que un porcentaje
muy alio de ellas, aunque probablemente no todas, tengan
verdaderamente una discapacidad. Pero no todas las per-
sonas con discapacidad estaran registradas {en las diversas
listas), y por ¢so s¢ necesita la muestra zonal para que la co-
bertura sca completa. De alli que la lista marco sca eficients
pero incompleta, mientras que el marco zonal es ineficiente
pero logra una cobertura mas completa?,

Empero, 1a utilizacién de listas complementarias tiene
algunas desventajas que deben tomarse en cuenta cuando
se disefla la muestra para una encuesta de discapacidad.
Exige, por ejemplo, ciertos trabajos preparatorios, como
la verificacion de su precision y fecha. Si se sabe que una
posible lista esta muy desactualizada, quizd su utilidad como
marco auxiliar 0 complementario no alcance para justificar
el costo de intentar, a menudo en vano, encontrar a las perso-
nas seleccionadas a partir de ella. E| trahajo de preparacién
también podria implicar la informatizacién de ia lista marco
antes de! muestreo. Tal vez sea necesario, ademads, ordenarla
de diversas formas antes del muestreo, por ejemplo, segun la
ubicacién geografica. Como no es probable que se puedan
crear “conglomerados” a partir de los registros, habria que
recurrir 4 muestras aleatorias sistemdticas, pero esto tiene
la desventaja de ampliar e} componente de viajes de la en-
cuesta y, en consecuencia, de aumentar los costos. Los viajes
pueden provocar un aumento significativo de los gastos; por
lo tanto, se deberia optimizar la muestra para encontrar la
“combinacién” correcta en términos de distribuir el total de
la muestra entre las listas marco y el marco zonal.

Otra desventajo de usar listas complementorias es que
para calcular correctamente las probabilidades (y por ende
los factores de ponderacion de la encuesta) es necesario
eliminar las duplicaciones entre la lista marco y el marco
zonal. Una forma de implementar este procedimiento es
agregar una pregunta al cuestionario de la muestra zonal
para averiguar si alguna de las personas con discapacidad
identificadas figura también en algon registro dado (el que
se usa para la lista marco complementaria). Cuando {a res-
puesta es afirmativa, hay que ajustar la ponderacién global
de esa persona para explicar las multiples probabilidades
de seleccion. Otra desventaja es que algunas personas con
discapacidad, cubiertas por el marco zonal, tal vez no sepan
si estan incluidas o no en la lista marco, en cuyo caso habria
que comparar y equiparar los dos marcos para evitar sesgos
de cobertura. A veces, la eliminacién de la duplicacion con
este método serd mds fécil si la poblacion de un pais tiene un

% Sampling Rare and Elusive Populations, National Household Survey
Capability Programme (Nueva York. Division de Estadistica de las
Naciones Unidas, 1993).
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nimero de identificacion personal. En este caso, durante la
entrevista habria que averiguar y luego usar este niimero. De
cualquier manera, las operaciones de equiparacion significa-
rian un gran aumento de la complejidad operativa y el costo
de la encuesta.

La eliminacién de la duplicacién no seria necesaria en el
caso de las personas seleccionadas a partir de la lista de insti-
tuciones mencionadas antes (hogares de ancianos, orfanatos
e instituciones de atencién prolongada), porque el marce
institucional y el zonal son mutuamente excluyentes, y los
residentes de las instituciones no figuran en el marco zonal.
Es importante asegurar que cuando se completa el cuestio-
nario dé una encuesta, lag listas de hogares del marco zonal
incluyan solamente a los miembros de facto del hogar, y no
a los miembros de jure, que en realidad viven en las institu-
ciones mencionadas.

4. Ulilizacion del muestreo en dos etapas
¥ la estrarificacion posterior

Una metodologia que aumenta la eficacia del muestreo
para las encuestas de discapacidad es el que se realiza en
dos etapas y, como lo indica la expresian, consiste en la se-
leccion de una muestra en dos etapas, la primera destinada
principalmente a identificar a las personas con discapacidad,
y la segunda dirigida a reunir informacion pertinente sobre
ellas entrevistando a una submuestra de las personas identi-
ficadas.

Este procedimiento implica la seleccién de una muestra
comparativamente grande de hogares en la etapa inicial,
usando técnicas convencionales, como la estratificacion,
las etapas de seleccidn, la formacion del conglomerado y la
seleccion aleatoria sistematica. Se filtra luego la muestra de
la primera etapa y se seleccionan los hogares y sus ocupantes
usando un cuestionario relativamente corto y sencillo que
permita reunir solo informacién suficiente para postestra-
tificar la primera muestra de hogares, o personas, y poder
asf tomar una nueva muestra y realizar una segunda serie
de entrevistas. El cuestionario simplificado que se usa en
la primera etapa es, como se ha dicho, solamente un filtro,
y como tal deberia contener unicamente las preguntas que
se formulan para seleccionar a las personas con una o més
discapacidades, ademads de los datos basicos del hogar y la
informacién sobre su ubicacién y direccion.

Con las respuestas obtenidas de la muestra grande de la
primera etapa, todos los hogares originales se separan des-
pués en dos estratos. El primero abarca todos los hogares
dunde por lo menos un miembro respondi¢ afirmativamente
auna o mas de las preguntas que permiten determinar disca-
pacidad; mientras que el segundo contiene todos los demds
hogares. En casi todos los paises, excepto los que tienen una
tasa elevada de prevalencia de discapacidad, Ia gran mayoria
de los hogares entrarfan en el segundo estrato. Otro método
seria clasificar, o estratificar, a las personas antes que a los
hogares de esta misma forma.

El siguiente paso en la operacion de muestreo implicaria
la seleccién de una submuestra en cada uno de los dos es-
tratos. En muchos casos, seria prudente seleccionar el 100%
de los hogares (o personas) del estrato 1, dependiendo de
los requisitos generales de tamafio fina! de la muestra. En el
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estrato 2 se seleccionaria una submuestra proporcionalmente
mucho mas pequefia, tal vez de apenas ! en 10 6 1 en 20. De
cualquier manera, la asignacién 6ptima de las submuestras
entre los dos estratos se puede calcular con técnicas estan-
dar®,

Es importante recordar dos cosas respecto de la seleccion
de la primera etapa y la estratificacién posterior. En primer
lugar, si bien a la larga se comprobara que la mayoria de las
personas asignadas al primer estrato tienen una discapacidad
(una vez completados, codificados y analizados los cuestio-
narios de la segunda etapa), no ocurrira lo mismo con todas,
¥a que el cuestionario que se usa como filtro es impetfecto
por definicién. En segundo lugar, una voz que sc haya imple-
mentado la muestra de la segunda etapa, se comprobara que
algunas de las personas clasificadas como no discapacitadas
en el estrato 2 realmente tienen una discapacidad, una vez
mis debido a la naturaleza imperfecta del instrumento de se-
lecci6n y, por ende, de la estratificacién. De cualquier forma,
hay que seleccionar una submuestra en el estrato 2, siquiera
una muy pequefia, para obtener estimaciones no sesgadas
de la prevalencia de la discapacidad. Esto es inberente a la
naturaleza y la teoria del muestreo por estratificacién, que
requiere que se seleccionen las unidades de muestreo de
cada estrato construido para la encuesta.

La muestra de la primera etapa es una operacion en el
terreno de costo comparativamente bajo, por la cual se fil-
tra rapidamente un gran nimero de hogares, 2 menudo de
muchos miles, para ubicar a las personas que, en virtud de
la seleccion de la primera etapa y la estratificacion posterior,
tienen una alta probabilidad de tener una discapacidad. Asi,
la entrevista detallada, mucho més costosa de administrar, se
testringe principalmente, aunque no con exclusividad, a esas
personas. Por esta razén, el muestreo en dos gtapas contri-
buye a que la operacion de muestreo, destinada a identificar
mas cabalmente a las personas con discapacidad, sea mas
eficaz.

Se puede aprevechar una variacion de la técnica de mues-
treo en dos etapas para una encuesta de discapacidad utili-
zando correctamente los datos del censo demografico. Por si
solo, el censo no es un instrumento particularmente til para
obtener informacion sobre discapacidad, porque las pregun-
tas que se necesitan para ello son tan detalladas que serfan
una carga excesiva para un instrumento que se usa para mu-
chas otras finalidades. Pero como se observo en los parrafos
anteriores, es plausible incluir una o dos preguntas para
identificar discapacidad en el cuestionarie censal. Después,
se podrian estratificar las respuestas a dichas preguntas para
obtener una submuestra de b fonna en ue se explico anies,
con una encuesta de segnimiento sobre discapacidad realiza-
da en algin momento después del censo. Asi, el censo por
si mismo no proporcicnarfa datos sobre discapacidad, pero
constituiria un excelente marco para la implementacion del
métode de muestreo en dos etapas. Un problema que surge
al usar los registros del censo de esta forma es que a menudo
es de indole confidencial, al punto tal que quiza no contenga

PG. Kalton, Inroduction 1o Survey Sampling, Quantitative Applications
in the Social Sciences Series. volumen 35 (Beverly Hills v Londres, Sage
Publications, 1983); L. Kish, Survey Sampling, Wiley (Nueva York, 1965);
M. Hansen, W. {urwitz y W. Madow. Sample Survey Methods and Theory
(Nucva York, 1953).
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nombres ni direcciones que se puedan usar en la seleccion
de thuestras para las encuestas de seguimiento. Como la
discapacidad aumenta con la edad, una muestra aleatoria
sistematica dard una gran proporcion de los discapacitados
en los grupos de edad avanzada, como de mas de 65 afios,
a pesar de la estratificacion y la formacion de conglomera-
dos. Se recomienda tomar una submuestra de la poblacién
anciana de manera tal que para un tamafio de muestra fijo se
incluyan, en proporcién, mas de las personas de menos edad
con discapacidad.

5. Laposibilidad de utilizar conglomerados grandes

en &l disefio do la muestra

En la subseccion 2 £) 1) anterior, se exploré la in-
fluencia de los conglomerados sobre la confiabilidad
—por ende sobre el tamafio de la muestra.  de las encuestas
en general y las encuestas de discapacidad en particular. Lo
que no se explicé, en primer lugar, es por qué se utilizan los
conglomerados, ya que tienen el efecto adverso de reducir la
precisién de los resultados de la encuesta. La razén es senci-
Ila —el costo de los viajes. Este es otro de los temas que sélo
se aplica al caso de las encuestas mediante entrevistas del
tipo que habitualmente se realiza en los paises en desarrollo;
en los paises desarrollados, donde casi siempre s¢ utilizan
las encuestas por correo o por teléforo, la cuestién del costo
del traslado y, en consecuencia, de la utilizacién de diseflos
conglomerados, no es aplicable.

Siun organismo que esté realizando una encuesta median-
te entrevistas personales desea obtener una muestra de 5.000
hogares, le resultard menos costoso investigar S0 hogares en
100 localidades que 25 hogares en 200 localidades. Esta es
la razén por la cual nunca se usan muestras aleatorias sim-
ples en las encuestas de hogares que requieren entrevistas
en persona. Seria prohibitivo viajar a 5.000 localidades dis-
tintas, y probablemente muy dispersas, para realizar 5.000
entrevistas. Por consiguiente, quien prepare la muestra para
una encuesta de hogares siempre debe disefiarla de forma tal
que se equilibre el costo més bajo del muestreo por conglo-
merados con €l mayor error que éste provoca.

Se sefialo antes en la subseccion 2 4) i) que en el caso de
una encuesta de discapacidad, en realidad es posible que el
efecto det disefio, deff, que mide el aumento del error cuan-
do se usa ¢l muestreo por conglomerados, no sea demasiado
grande si le que se quierc ¢stimar ¢s principalmente la pre-
valercia. Puesto que s¢ cree que las personas con discapa-
cidad no “forman un conglomerado” en un mismo hogar o
vecindario, la correlacion intraclase, uno de los dos factores
multiplicativos en el cilculo del efecto del disefio, debiera
ser muy pequefio®”; no es ildgice imaginar que sea de apenas
0,005.

En consecuencia, tal vez se podrfa permitir que el otro
factor, #, el tamafio medio del conglomerado, sea en com-
paracion mucho mayor que el que se propondria para una

*No se debe confundir el conglomerado de personas con discapacidad
en los hogares con igual conglomerado en instituciones, cuya muestra no
estaria basada en un marco zonal sino més bien se seleccionaria eligiendo
primero una muestra de instituciones y luego una muestra de los listados de
personas en las instituciones seleccionadas. Si se sigue este procedimiento
se reduciria al minimo ¢l efecto de fa formacidn de conglomerados sobre la
confiabilidad de 1as encuestas de personas en instituciones.
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encuesta de hogares. La mayoria de ellas utilizan conglome-
rados en el intervalo entre 10 y 35 hogares, de manera que
se puede confinar el deft a un intervalo entre 1,5 y 3,0. Aqui
hay considerable espacio para la variacion, dependiendo de
la caracteristica especial que se esté midiendo.

Un ejemplo de la subseccion 2 b) i} indicaba que & entre
las personas podria ser de alrededor de 0,02, en cuyo casoun
conglomerado con un tamafio de unas 76 personas (6 18
hogares, si la cantidad de personas por hogar es, ¢n prome-
dio, 4,2) daria un defi de 2,5. Pero ;qué pasa si la correlacion
intraclase es mucho mencr? En el cuadro 6 se presentan al-
gunos valores comparativos:

Los resultados del cuadro 6 se expresan en términos de
la cantidad de personas por conglomerado. Indican que si §
para la discapacidad entre las personas es pequefia, entonces
no sera ilogico utilizar conglomerados de hasta varios cien-
tos de personas en una encuesta de discapacidad. Pero como
es posible que no se disponga de los valores empiricos de la
correiacion intraclase, es mejor ser conservador y elegir con-
glomerados de tamafio menor, tal vez 150 personas. Segun
¢l tamafio medio de los hogares en un pais determinado, esta
cifra de 150 personas podria convertirse en 30-50 hogares
por conglomerado.

L as repercusiones para el disefic de la muestra y los costos
de la encuesta de discapacidad son bastante significativas.
Indican, por ejemplo, que si bien una encuesta tradicional
con una muestra de 10.000 hogares habitualmente podria
estar distribuida en 400 conglomerados con un tamafio de
25 hogares {en un disefio de dos etapas), en una encuesta de
discapacidad este mismo tamatfio se podrfa limitar a sélo la
mitad de conglomerados. El tamafio de la muestra se dupfi-
carfa entonces a 50 hogares, ¢n los paises donde el tamafio
medio de los hogares es comparativamente bajo, ¥ aun asi
la muestra produciria resultados bastante confiables. El
ahorro en los costos de la encuesta al visitar 200 localidades
en lugar de 400 seria apreciable. Por lo tanto, este tipo de
método debe considerarse con cuidado cuando se disefia la
muestra de una encuesta de discapacidad. Ademaés, cuando
se disponga de informacién, por ejemplo de una encuesta
anterior de discapacidad, sobre los valores reales del efecto
o los efectos det disefio y la correlacién o correlaciones in-
traclase, estas estadisticas s¢ deberian utilizar para diseiiar
la nueva encuesta. Incluso se podria usar para esta finalidad
una encuesta anterior de miiltiples propdsitos, que contenga
preguntas sobre discapacidad, si se han calculado los efectos
del disefio y las correlaciones intraclase de las estadisticas
de discapacidad.

6. Principios generales del muestreo para una encuesia
de discapacidad: resumen

El punto de interés principal, aunque no ¢xclusivo, de esta
seccion sobre muestreo son las encuestas a nivel nacional,
frente a las de nivel local, y las técnicas de muestreo para
medir la prevalencia de la discapacidad, frente a las carac-
teristicas de las personas ya identificadas como discapaci-
tadas, Hay marcados indicios de que, cualquiera que sea la
estrategia de muestreo adoptada, se deberian usar técnicas
probabilisticas en cada una de las etapas de la seleccion.
Esto es esenciai para asegurar gue los resnltados de la en-
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Cuadro 6. Comparacion de tamaiios de conglomerados para diversos efectos de disefio {deff)
y correlaciones intraclase (8)*

Correlacidn intraclase (§) deft= 1,5 deft =2,0 deft =25 deft = 3,0
0,005 101 20 301 401
0,01 51 101 151 20
0,015 34 68 101 134
0,02 26 51 76 101
0,025 21 41 61 81

*Los valores del cuadro muestran los tamaiios de los conglomerados que corresponden a los sfectos de! disefio y las comrelaciones
intraclase que se aplican a este disefio da muestra. Por ajamplo, cuando al daft es 2,0 y ia comalacién intraclaze as 0,01, ol tamafa del eon.

glomerado debe ser 101.

<ucsta por mucstreo 3¢ pucdan usar para hacer infercncias
no sesgadas sobre la poblacion mas grande representada por
la muestra.

Como la mayoria de los paises tienen una tasa de discapa-
cidad baja, es probable que un disefio de muestra para finali-
dades generales produzca muy pocos casos de discapacidad
para ¢l andlisis, a menos que la muestra sea muy grande.
Por ¢ste motivo, se argumenta que los planes de muestreo
deberian comprender ciertas técnicas especificamente dedi-
cadas al problema de la medicion de la discapacidad, a fin de
mejorar la eficacia del disefio. Por ejemplo, si bien cuando se
mide la prevalencia de la discapacidad hay que usar un mar-
co zonal de muestreo para asegurar una cobertura completa,
se puede mejorar la eficacia en cuanto a una mayor cantidad
de personas con discapacidad en la muestra cuando dicho
marco se complementa, primero, con una lista de personas
mmstitucionalizadas en centros de atencién prolongada, ho-
gares de ancianos y orfanatos, y segundo, otras listas marco
tomadas de registros de personas con discapacidades de
diversos tipos.

Se ha demostrado que una muestra plausible para una
encuesta nacional de discapacidad tendria un orden de
magnitud de los 4.500 hogares si la tasa de prevalencia es
baja (de alrededor del 5%) y no se quiere obtener ningin
andlisis subnacional detallado. De otro mode, se necesitaria
multiplicar por 3, 4 6 5 el numero de hogares de muestra
para obtener estimaciones confiables a nivel subnacional y/o
subgrupat.

La utilizacién de muestras grandes en la primera etapa,
junto con la técnica de estratificacién posterior para identi-
ficar a las personas que probablemente sean discapacitadas,
seguida de un submuestreo para las entrevistas detalladas, es
una estrategia viable a nivel zonal para medir la prevalencia
y las caracteristicas de estas personas. También se puede
usar para esto el censo demogrifico, tratando primero de
identificar la discapacidad y luego tomar una submuestra
para una encuesta posterior de discapacidad. En este caso,
el censo estaria funcionando como marco de muestreo. Una
técnica de muestreo razonable en los paises donde fa corre-
lacién intraclase de la discapacidad es muy baja seria el uso
de conglomerados anormalmente grandes, de 50 6 mds ho-
gares; esto no empeoraria la confiabilidad de los resultados
¥ a la vez se reducirfan en medida sustancial los costos de
la encuesta,
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7. Experiencia de los paises: mélvdos de muesireo

Muchos paises han realizado estudios y encuestas de dis-
capacidad de diversos tipos pero, en su mayoria, sélo eran
investigacioncs tomando mucstras y realizado entrevistas de
perscnas con discapacidad conocida. Dichos estudios son
utiles para analizar las caracteristicas, actitudes y necesida-
des de las personas con discapacidad, pero no sirven para
obtener estimaciones de las tasas de prevaiencia. Ademis,
como por definicion se limitan a las personas cuya discapa-
cidad ha sido identificada (las que figuran en diversos regis-
tros) tampoco representan las caracteristicas o necesidades
de los discapacitados que no se conocen, dando asi lugar a la
aparicion de un sesgo inherente.

Algunos paises han realizado encuestas destinadas a es-
timar la prevalencia de la discapacidad, su distribucion por
causa y tipo, y otras caracteristicas de la poblacion afectada.
Resultara 1til describir los disefios de muestra que se han
usade en aigunas de estas encuestas para ejemplificar algu-
nos de los temas que cubrigron, Sin embargo, los ejemplos
no se han elegido necesariamente para mostrar las mejores
précticas.

Para la Encuesta de atencién primaria de la salud de
Botswana, 1983, se entrevisté una mnestra probabilistica
de 8.800 hogares, alrededor de 46.000 personas. Aunque
la encuesta abarcaba diversas condiciones de salud, algunas
de los puntos det cuestionario trataban la discapacidad di-
rectamente. E{ disefio de la muestra estaba bien concebido,
pero tenia finalidades gencrales porque sc preveia usarlo en
una gran diversidad de encuestas de hogares integradas, la
primera de las cuales era la de salud. La muestra tenia un
disefio de maltiples etapas, estratificado y conglomerado,
cuyo marco era el censo de poblacién de 1981, en el que se
habian seleccionado alrededor de 200 unidades primarias de
muestreo. En virtud de ia encuesta, se comprobd que entre
el 4,5% y el 5,006 de la poblacién tenia alguna forma de
discapacidad. Esta muestra dio resultados itiles sobre la
magnitud de la poblacién con discapacidad a nivel nacional
¥, come tal, es un buen ¢jemplo de la utilizacién de un dise-
fio de muestra para finalidades generales en el estuedio de un
tema especifice (la discapacidad), pese a que la poblacion en
estudio es comparativamente escasa y en tanto no sea im-
portante obtener resultados confiables a nivel subnacional.
El diseflo de la muestra no incluia procedimientos especia-
les para centrarse mas especificamente en la poblacién con
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discapacidad, ni para aumentar ¢ tamafio de }a muestra de
esa subpoblacién, nuevamente porque el objetivo principal
de la encuesta era la condicion de salud de la poblacién total
en general.

Un ejemplo de un método de muestreo contrapuesto al
anterior es el de una encuesta que se realizd en la India
especialmente diseflada para ¢studiar a las personas con
discapacidad, El muestreo se planificé sobre Ia base de un
método en dos etapas. En la primera, se usé una metodologia
convencional para estratificar los estados, distritos v zonas
urbanas/rurales antes de seleccionar una muestra de proba-
bilidad proporcional al tamafio de los poblados y bloques
urbanos. Se identificé y listé ¢l peblado o bloque complcto,
¥y s¢ investigd casa por casa para determinar si como minimo
un miembro tenfa por lo menos una discapacidad fisica de
la vision, comunicacién (para los mayores de 5 aflos) y/o
locomocién. Luego, se separaron las respuestas en dos estra-
tos: los hogares con por lo menos una respuesta afirmativa
a la pregunta de seleccién de discapacidad (estrato 1) y los
demis hogares (estrato 2). En la segunda etapa de la encues-
1a, se incluyd al 100% de los hogares del primer estrato, y
se¢ tomo una submuestra del segundo estrato, de 1 en 12y 1
én 14, respectivamente, para los sectores rural y urbano. Por
lo tanto, éste es un excelente ejemplo de la forma en que se
puede disefiar e implementar el muestreo en dos etapas con
estratificacion posterior v tasas de muestreo diferenciales en
los dos estratos de la segunda etapa.

Otro ejemplo de un disefio de muestra en dos etapas es
el de Gran Bretafia, que también incluia el uso de marcos
duales. Se trata de la Encuesta de adultos ciegos y con visién
parcial de 1986/1987, que utilizé una muestra en dos etapas.
La primera abarco 100.000 hogares seleccionados al azar
por la Oficina de Censos y Encuestas Demograficas. Los
cuestionarios se enviaron por correo a los hogares selec-
cionados. En la segunda etapa, se entrevisté nuevamente a
una submuestra de quienes habian respondido, junto con una
muestra de personas que figuraban en una lista marco creada
a partir de los registros mantenidos por las autoridades lo-
cales de personas ciegas y con visién parcial. En conjunto,
teniendo en cuenta la falta de respuesta, la muestra zonal
final contenia 338 personas que cumplian con los criterios
de visién y consintieron en ser entrevistados, y se sumaron
312 personas de las listas de las autoridades locales en las
mismas condiciones. Ademas de ejemplificar el muestreo en
dos etapas combinado con marcos duales, este plan de mues-
treo también revela otro rasgo del muestreo para encuestas
de discapacidad: en el caso de las caracteristicas poco fre-
cuentes como la ceguera, quizds haya que seleccionar una
muestra inicial enormemente grande.

También se wutilizaron marcos duales en los Estados
Unidos, en el suplementa de discapacidad de la Encuesta
nacional de salud de 1994/1995. El marco zonal constaba de
aproximadamente 200 unidades primarias de muestreo con
conglomerados de 8 hogares, seleccionados con metodologia
convencional para encuestas nacionales de hogares (técnicas
de muestreo en miltiples etapas, estratificado y conglome-
rado). La lista marco estaba integrada por los regisiros de
personas con discapacidad que mantenia la administracion
nacional de seguridad social, utilizados para aumentar la
cantidad de diches casos y ampliar el tamafio de la muestra
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para poder analizarla. Una caracteristica distintiva de la en-
cuesta estadounidense es su indole semanal y continua sobre
la base de una muestra que s¢ incrementa con el tiempo.
Para el suplemento de discapacidad, las entrevistas se acu-
mularen durante dos afios para asegurar que el tamaiio de la
muestra fuese lo suficientemente grande como para permitir
un andlisis confiable de esta poblacién. Ademds de jlustrar la
utilizacién de marcos duales, esta encuesta muestra la forma
€n que se puede aumentar el tamafio de la muestra de pobla-
ciones excepcionales (como las personas con discapacidad
grave) acumulando los resultados semanales, mensuales o
trimestrales de paneles en los paises que realizan encuestas
continuas.

Una caracteristica interesante de la encuesta britinica men-
cionada antes es el empleo de métodos de muestreo aleato-
rios, y no por conglomerados, para seleccionar la poblacion
destinataria (“con discapacidad”’). Este método result6 eficaz
en funcién de los costos en el caso britanice porque las en-
trevistas se realizaron por correo y no en persona. El mues-
treo aleatorio tamhién se usd eficazmente, pern por ofrn
motivo, en Israel, con miras a estudiar las discapacidades de
los niftos pequefios y los ancianos. La encuesta, cuyo objeti-
vo era estudiar la discapacidad en los nifios de 3 afjos, se
selecciond completamente a partir de una lista marco, que
consistia en todos los nifios judios nacidos en 1980 y regis-
trados en centros de salud familiar. Se considerd que estos
centros representaban el $5% de la poblacion destinataria. El
tamafio de la muestra fue de unos 9.500 nifios. En 1985,
también se realizé en Israel una encuesta de personas de 60
afios o mds que vivian en hogares, Esta muestra se baso6 en el
censo demogréfico de 1983, a partir del cual se selecciona-
ron alrededor de 4.000 hogares que incluian la poblacién
destinataria (los ancianos) usando un muestreo estratificado
y sistematico. No se recurrié a los conglomerados, aunque
era una encuesta mediante entrevistas personales. Estas dos
encuestas muestran cémo Israel pudo utilizar muestras de
hogares basicamente aleatorias sin incurrir en costos injusti-
ficados, pues el transporte dentro de su territorio no implica
grandes distancias. Las encuestas también muestran, respec-
tivamente, @) el use eficaz del muestreo por listas, sobre todo
si cubren cerca del 100% de la poblacién destinataria, y b) el
uso de un censc demografico como marco de muestreo para
las encuestas de discapacidad.

D. REUNION DE DATOS DE DISCAPACIDAD
EN INSTITUCIONES

En muchos paises, una cantidad significativa de personas
con discapacidad reside en instituciones, como hospitales de
atencion de enfermedades crénicas ¢ institutos psiquidtricos.
Por gjemplo, los resultados de la Encuesta de personas disca-
pacitadas y ancianas realizada en Australia en 1988 mostro
que el 8% de las personas con discapacidad vivian en un
establecimiento de salud, y que ¢1 93% de éstas tenia alguna
discapacidad®'. Pero las investigaciones basadas en encues-
tas de instituciones presentan diversas dificultades, desde
temas operacionales hasta cuestiones éticas.

 Australian Bureau of Statistics, Disability and handicap. catilogo
nimero 4120.0 Canberra, Australian Bureau Statistics, 1990.
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L. Tipos de instituciones que deben incluirse

Se puede tomar en cuenta una amplia gama de institucio-
nes, segun la poblacidn que se cubre. Se podrian incluir los
siguientes grupos basicos de instituciones:

Para nifios:

a) Hospitales de atencién de agudos;

b) Hospitales de atencion de enfermedades crénicas;
¢) Instituciones psiquitricas;

d) Centros de tratamiento para nifios con discapaci-
dades;

¢) Escuelas residenciales especiales, como las escue-
las para nifios sordos;

7) Hogares grupales, privados y no privados;
g) Hogares de nifios, privados y no privados;
k) Orfanatos.

Para adultos:

u) Houspitales de atencion de agudos;

b) Hospitales de atencion de enfermedades crénicas;

c) Instituciones psiquidtricas;

d) Centros de tratamiento para personas con discapa-
cidades fisicas;

e) [Escuelas residenciales especiales;

S) Hogares grupales, privados y no privados;

g) Hogares de atencién especial;

) Instituciones penales y centros de detencion;

) Establecimientos militares.

Para adultos de mayor edad:

a) Hospitales de atencién de agudos;

b) Hospitales de atencién de enfermedades crénicas;

c) Instituciones psiquidtricas;

d) Hogares grupales, privados y no privados;

e) Residencias para ancianos;

/) Hogares de atencitn especial;

g) Residencias para personas de edad, privadas y no
privadas;

k) Instituciones geridtricas.

No es posible abarcar todas las instituciones. Se seleccio-
naran diversos tipos segun los objetivos de la investigacién.
Es importante darse cuenta de que los estudios arribarén a
diferentes conclusiones y tasus, dependicndo de la inclusion
o exclusién de cierto tipo de instituciones.

La Encuesta de salud v limitacion en la actividad realizada
por Statistics Canada en 1991 incluia seis grupos bagicos de
instituciones: hogares para ancianos, residencias para perso-
nas de edad, hospitales generales, hospitales de atencién de
enfermedades crénicas, instituciones psiquidtricas y centros
de tratamiento para personas con discapacidades fisicas. La
Encuesta de discapacidad de la OPCS de 1935-1988 en Gran
Bretafia incluy6 a los grupos basicos de hospitales, hogares
y otras instituciones comunitarias en su disefio. Cada uno de
estos grupos abarcaba diversas instituciones, desde los hoga-
res infantiles privados hasta los conventos y monasterios.
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La busqueda de las fuentes de las listas de instituciones y
la compilacién de éstas son tareas complicadas, y a menu-
do llevan mucho tiempo. Las opciones para obtener listas
actuales y confiables de instituciones relacionadas con la
salud variardn de un pais a otro. Una posibilidad es obtener
las listas de los ministerios nacionales que intervienen en fa
prestacidn de servicios a las personas con discapacidad, o de
las autoridades regionales o municipales de salud, comuni-
dad o servicio social, las asociaciones para las personas con
discapacidades, o bien los investigadores en la esfera de la
salud. Si se recurre a mas de una fuente, el investigador de-
berd compilar una lista a partir de las que recibe, y asegurar
que la cobertura y categorias que se usan sean compatibles.

Los censos de poblacién también producer a menudo
listas de instituciones que se pueden usar para determinar el
lugar de residencia. Estas listas tienen la ventaja de que son
completas, muchas veces estin computarizadas y proporcio-
nan una clasificacion de las instituciones. Pero es posible
que no estén actualizadas si la encuesta no se realiza inme-
diatamente después del censo.

2. Muestreo de las instituciones y de los encuestados

Una vez que se han decidide los tipos de instituciones
que se incluirdn en la encuesta, hay que seleccionar una
muestra que a menudo se estratifica en funcion del tamafio
de la institucién (es decir, la cantidad de residentes perma-
nentes) porque las instituciones de diferentes tamafios tienen
poblaciones diferentes y los umbrales se estableceran sobre
la base de la cantidad de residentes. Es recomendable tener
una buena representacion de todos los tipos institucionales
seleccionados para el estudio, asi como de los distintos ta-
maflos de las instituciones.

Se disefia una muestra de encuestados de cada institucién
seleccionada en cada grupo sobre la base de una lista de to-
dos los residentes proporcionada por la misma institucion.
Lacantidad de encuestados que integraran la muestra depen-
derd de cuestiones relacionadas con la carga que Ia entrevista
representa para {os administradores y el personal de la insti-
tucidn. Por lo general, las instituciones més grandes tienen
mas personal disponible para ayudar a los investigadores y
entrevistadores que las mds pequefias. En la Encuesta de sa-
lud y limitacién en la actividad que realizé Statistics Canada
en 1991, se establecid que Ias muestras comprenderfan
8§ entrevistas en las instituciones pequefias, 15 en las me-
dianas y 45 en las grandes. Los tamafios de las instituciones
fluctuaban de una provincia a otra debido a las grandes va-
riaciones del nivel de peblacidn de cada una. En la Encucsta
de discapacidad de adultos residentes en establecimientos
comunitarios de la OPCS de 1986 en Gran Bretafia, se adop-
td un método algo diferente: en las instituciones con 80 6
menos residentes permanentes, se entrevisté a un residente
de cada cuatro; en las que tenian m4s de 80, se seleccioné a
un residente de cada doce para la entrevista.

Se debe informar al personal de la institucién sobre qué
residentes son destinatarios de la encuesta. Por ejemplo,
hay que darle una definicién de “residente permanente”, de
manera que puedan ayudar en la seleccion de la muestra, si
es que solamente se pretende que la encuesta reina datos
acerca de éstos.
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Es posible que el personal de la institucion tenga que ela-
borar la lista de residentes que podran entrevistarse, porque
la documentacién es confidencial. Esto podria representar
una carga bastante pesada para algunas instituciones. Hay
que dar instrucciones claras a la persona que actia de con-
tacto sobre las variables, como la fecha de nacimiento y el
$€x0, que se necesitardn para seleccionar la muestra. Tal vez
el grupo de investigacién deba colaborar en las institucio-
nes donde hay poco personal. Se deberian contemplar otros
métodos, por ejemplo, permitir que el entrevistador ayude
a la institucion a preparar el papeleo necesario, o permitir
que realice todo el trabajo anterior a la encuesta por si solo
cuando la institucion lo permita.

3. Obtencidn del apoyo de las instituciones

La experiencia adquirida en el Reino Unido y en el
Canada ha demostrado que es muy importante establecer por
escrito un contacto preliminar con la institucion, Hay que
enviar al administrador principal material de infarmacién
sobre la encuesta y sobre sus objetivos antes de que los in-
vestigadores o entrevistadores se comuniquen verbalmente.
Este material podria comprender una carta de presentacion,
una descripcion de los objetivos y métodos de la encuesta,
cjemplos de los cuestionarios que se usarédn y, si es posible,
Ia adhesién de asociaciones de otras instituciones dedicadas
a la provisidn de atencién a largo plazo o de departamentos
de salud.

Después de enviado el material, hay que concertar una vi-
sita preliminar con el administrador para obtener su coopera-
cién, que ademas servira para responder cualquier pregunta
o clarificar dudas y para identificar a la persona que actuard
de contacto en la institucién y que serd responsable de ayu-
dar en la seleccidn de la muestra.

Como las instituciones estin interesadas en el bienestar
de sus residentes, tal vez haya ciertas reservas en cuanto a
la participacién en la encuesta, que se considera invasiva
a como una carga para el participante. Para aliviar esta si-
tuacion, conviene hacer participar a algunas instituciones o
asociaciones en el disefio de la investigacion. Por ejemplo,
Statistics Canada logré superar la reticencia inicial de algu-
nas asociaciones con respecto a su encuesta de salud y limi-
tacién en la actividad elaborando soluciones para sus pro-
blemas, Como las asociaciones se mostraran muy renuentes
a revelar informacién sobre los niveles o fucntes de ingreso
de sus residentes, estas preguntas se eliminaron del cuestio-
nario, Las inquietudes en cuanto a la confidencialidad de
los datos se superaron recurriendo a formularios anénimos.
Al debatir los objetivos de la encuesia con las asociaciones
de administradores de hospitales ¢ instituciones de atencién
prolongada, dichas asociaciones se dieron cuenta del poten-
cial para obtener datos que les resultarian provechosos y
aceptaron apovar la encuesta.

4. Consideraciones cuando se entrevista
a los residentes de instituciones

La mayor parte de los residentes en instituciones tienen
alguna afeccion de salud o algin grado de discapacidad que
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tal vez bagan descartar el uso de un cuestionaric demasiado’
largo. Lo mejor es limitar la cantidad de preguntas al mini-
mo posible. Aunque en algunos casos quizd se permita una
visita de seguimiento, lo mejor es tratar de realizar la entre-
vista en una sola sesion.

Los entrevistadores deben recibir una amplia capacitacion
antes de la reunion de datos. Deben estar totalmente familia-
rizados con el contenido del cuestionario; el objetivo de las
preguntas, para ayudar adecuadamente al entrevistado si no
las comprende bien; el orden en que se las formula, y las que
deben pasar por alto, si es que hay alguna, También deben
actuar con delicadeza ante las reacciones de los entrevista-
dos, algunos de los cuales se pueden cansar con facilidad
0 quizd no se sientan cémodos participando en la encuesta.
También deberian recibir capacitacion en sensibilizacion
respecto del idioma, los métodos opcionales de comunica-
cion y ofras cuestiones cuando se trata con personas con
discapacidad. Por ejemplo, tal vez se requieran intérpretes
del lenguaje de sefias, que deben estar presentes cuando sea
necesarno.

La fecha y el lugar de la entrevista se deben decidir en
consulta con el personal de la institucion. Se trata de ser lo
mds discreto posible y no perturbar las rutinas del residente
y de la institucion.

En las encuestas, a menudo es necesario recurrir a otros
entrevistados que reemplacen a residentes de instituciones;
debido a diversas afecciones o discapacidades, es posible
que algunos entrevistados no estén en condiciones de res-
ponder. Los residentes mds anciancs pueden ser muy capa-
ces de responder, pero es posible que den informacién poco
confiable porque la memoria les falla o se pueden confundir.
Lo mejor es recurrir al personal de la institucién para com-
probar si se necesitaran entrevistas con representantes. Esta
cuestién es delicada, porque algunos residentes tal vez con-
sideren que estin en condiciones de responder y se sientan
desairados si no se les permite hacerlo. O bien puede que el
personal sea demasiada conservador en su estimacion de las
capacidades de los residentes. Si surge un conflicto entre el
deseo de un residente vy la opinién del personal, lo mejor sera
entrevistar al residente y verificar la exactitud de los datos
con otro entrevistado que lo represente.

Los representantes pueden ser un miembro de la familia o
un empleado de la institucién que tenga contacto diario con
el residente, Es bastante probable que algunos no puedan
responder ciertas preguntas, sobre todo las que se relacionan
con acontecimientos del pasado. En este caso, es recomen-
dable incluir una categoria “no sabe” en las respuestas. Para
algunas preguntas, no cs posible recurrir a representantes;
por ¢jemplo, si la encuesta incluye algunas preguntas actitu-
dinales que indagan sobre opiniones, éstas no se deben plan-
tear a los representantes, y se deberia incluir una categoria
“no aplicable” en ¢l cuestionario.

Cuando se entrevista a niftos que residen en instituciones,
los investigadores deben asegurar que se notifigue a los pa-
dres sobre la encuesta, y que se obtenga su consentimienta
antes de la entrevista. Es posible que algunas instituciones
insistan en que los padres estén presentes durante la entre-
vista, o en que los padres mismos respondan.
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CAPITULOIV. DIVULGACION Y UTILIZACION DE LOS DATOS
DE DISCAPACIDAD

INTRODUCCION

Un ¢enso o una encuesta no estan completos hasta que la
informacién reunida se pone a disposicidn de los usuarios en
un formato adecuado a sus necesidades. Los productos de-
ben elaborarse en consulta ¢on los usuarios para comprender
sus necesidades. Los posibles usuarios abarcan el piiblico en
general y los medios de comunicacion, las personas con dis-
capacidad y las organizaciones que defienden sus intereses,
las organizaciones no gubernamentales, los investigadores,
las organizaciones que prestan servicios a las personas con
discapacidad y las autoridades, y varian desde analistas de
datos avanzados hasta miembros del publico en general
que simplemente estan interesados en conocer la cantidad
de personas que vive con una discapacidad. Los temas que
interesan a los diferentes grupos de usuarios son, entre otros,
los siguientes:

ay Las diferencias simples de la tasa de discapacidad
entre los hombres y las mujeres;

b) Las diferencias en la utilizaciéon de servicios entre la
poblacién con y sin discapacidad,;
¢) Lanecesidad y el uso de tecnologia de ayuda;

d) El acceso a la educacion y el empleo y la participa-
¢ién en los mismas.

Un tema importante que debe tenerse en cuenta cuando
se planifica la divulgacién de los datos y el formate de los
praductos ¢s que sean accesibles para los discapacitados,
que tal vez no puedan utilizar los productes estdndar'. Esto
podria implicar la utitizacién de tipografia grande, el sistema
Braille y de audio, incluidos casetes audiovisuales as{ como
programas informaticos especiales ¢ interfaces para perso-
nas con deficiencias intelectuales.

Cualquiera que sea el método que se use para divulgar los
resultados, es importante que la oficina de estadistica inves-
tigue cdmo se emplean sus datos y qué problemas se han
encontrado al respecto. La mayoria de los usuarios pueden
fundamentar por qué desean determinado tipo de informa-
<ién, pero les resulta mucho mas dificit describir el uso que
le dan.

Para mejorar la utilidad de los datos, ¢l organismo en-
cargado de la reuni6n también deberia hacer conocer a los
posibles usuarios sobre la existencia de datos y publica-
ciones y la forma de obtenerlos. Hay que preparar material
para promover su uso. A continuacién se presentan algunos
ejemplos:

1. Fichas sencillas con las caracteristicas principales de
los datos, que son facites de producir y distribuir a través
de los boletines de las organizaciones de discapacidad y por

' Manual de Eilaboracién de Infarmacion Estadlstica para Politicas ¥
Prograinas relativos a las Personas con Discapacidad (publicacién de las
WNaciones Unidas, numero de venta: $.96.XVI1.4).

la Internet, asi como en las reuniones anuales nacionales e
internacionales de organizaciones y asociaciones dedicadas
a los problemas que enfrentan las personas con discapaci-
dad;

2. Un folleto que informe sobre los datos disponibles,
una lista de productos y servicios ¢ instrucciones sobre cémo
obtener los datos o las publicaciones;

3. Un mannal para el usuario que contenga un panora-
ma general de los datos, incluida una lista de las preguntas
que se hicieron, los formularios utilizados en la reunién de
datos, un examen de la metodologiz usada, definiciones, una
lista de productos y servicios relacionados con los datos &
instrucciones sobre como solicitar los datos. Este manual se-
ria especialmente util para los investigadores, y las oficinas
de estadistica podrian estar interesadas en realizar algunos
analisis secundarios, ya que contendria informacion de refe-
rencia sobre el estudio en cuestion.

Con respecto a los productes, seria conveniente que los
resultados se presentaran y divulgaran en diferentes niveles
o grados de profundidad analitica, en razén de los distintos
niveles de especializacién de los usuarios. Los datos se pue-
den hacer conocer en diversos tipos de informes o publica-
ciones, en tabulaciones no publicadas de distribucion limita-
da, mediante archivos de microdatos o acceso en linea.

A. TABULACIONES PREVISTAS

Usualmente, las especificaciones de las tabulaciones se
determinan en consulta con fos usuarios durante la etapa de
planificacion. Estas tabulaciones deben estar disefiadas de
manera tal que sirvan para tantos usuarios como sea posible,

- ya que muchos de los que utilizan los datos en forma general
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no poseen los recursos para realizar andlisis que se adecuen
a sus propias necesidades®. En el capitulo 11 se incluye mas
informacidn scbre la planificacion de tabulaciones.

Un requisito basico es presentar los datos sobre estado de
discapacidad por edad y sexo. Si los datos no estdn clasifi-
cados por edades o por grupos estdndar de cinco afios, se
rccomicnda que cualquicr clasificacion de edad que sc adop-
te permita distinguir las siguientes categorias: 0—14 (nifios),
15-59 (adultos) y 60 y més (ancianos). En las siguientes
secciones se examinarin otras cuestiones especiales que han
de tenerse en cuenta cuando se producen tabulaciones sobre
las personas con discapacidad, entre las cuales se cuentan:

a) La cantidad de personas frente a la cantidad de dis-
capacidades;

2F. McGlone F. y L. Clarke “Disability and carcrs: the information
needs of nan-—specialist policy users and service providers”, en Disabilin
and Care: Questions and Needs Considered (Londres, Office for National
Statistics).
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b} El perfil socioecondmico de las personas con disca-
pacidad;

¢) Comparaciones entre personas con y sin discapa-
cidad.

1. Cantidad de personas frente a cantidad
de discapacidades

Cuando se presentan datos sobre personas con discapaci-
dad, es importante que quede claro qué representan los datos,
discapacidades o personas con discapacidad. Por ejemplo,
en las tabulaciones del tipo de discapacidad, puesto que una
persona podria declarar que tiene més de un tipo, los totales
de las filas o colwmnas podrian exceder la cantidad de perso-
nas incluidas en el estudio. Dichos totales, que representan
el nimero total de discapacidades antes que de personas, se-
ran mayores que la cantidad total de personas con discapaci-
dades, y la diferencia entre ambos dependera de la cantidad
de personas con discapacidad multiple. Las tabulaciones que
muestran ¢l tipo de discapacidad también deberian presentar
la correspondiente cantidad total de personas con discapaci-
dad a las que se refiere la informacién. Ademas, cada tabula-
cidn que informa sobre el tipo de discapacidad deberia tener
una nota que advierta al usuario gue los totales de las filas
o columnas pueden ser mayores que el total de personas en
razon de las discapacidades miltiples.

Para mostrar la extension de la discapacidad muitiple, se
podria clasificar a las personas con discapacidades segin el
numero de éstas. Por ejemplo, si una persona tiene limita-
ciones en las actividades de “levantar y llevar objetos” y
“llevar a cabe una Unica tarea”, el numero registrado en la
variable derivada “cantidad de discapacidades™ ser4 2. Si
tiene limitaciones en la actividad de “hablar”, “aprender a
leer”, “pensar” y “trasladarse”, el ntimero sera 4. Se podria
luego tabular en forma cruzada esta variable derivada con
otras como la edad, ¢l sexo y Ia situacién laboral.

2. El perfil sacioeconcmico de la poblacion
con discapacidad

A fin de transmitir informacién mas significativa a los
encargados de formular y planificar polfticas, las tabulacio-
nes deberian mostrar las caracter{sticas de las personas con
discapacidad en términos de su experiencia en este aspecto,
asi como de sus atributos ambientales y socioeconémicos.
Las tabulaciones también pueden presentar la poblacién con
discapacidad desagregada por zana de residencia, como por
residencia rural/urbana. Se recomienda la inclusién de otras
tabuiaciones quec cubran la experiencia vital de las personas
con discapacidad, sobre toda los datos sobre la participacién
en la comunidad y en la sociedad, y sobre la calidad de vida.
Segin la importancia que tengan en un pais determinado, los
cuadros podrian incluir la frecuencia con que estas personas
van de compras o al teatro, ¥ de sus actividades civicas y
recreativas,

También habria que tomar en consideracion la definicion
de las unidades de andlisis, que podrian mostrar formas de
estudiar la discapacidad en numerosos niveles conceptuales:
mediante la experiencia de las personas que tienen una dis-
capacidad; mediante la experiencia del hogar que tiene por
lo menos un miembro con discapacidad, o incluso mediante
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las caracteristicas de la comunidad, cuando estén disponi-
bles®, -

A continuacién, se presentan algunos ejemplos de tabula-
ciones que se pueden usar para mostrar el perfil socioecono-
mico de las personas con discapacidad:

a) Las tabulaciones cruzadas de las caracteristicas edu-
cacionales por edad, sexo y tipo de discapacidad mostrarian
las diferencias entre las personas con distintos tipos de dis-
capacidad en términos del nivel de instruccién, la asistencia
escolar o la alfabetizacién;

b} Cuando se tabulan en forma cruzada los datos del
empleo con la edad, el sexo v el tipo de discapacidad, se
puede medir ¢! grado en que las personas de cualquier sexo
con diferentes tipos de discapacidad se integran al mercado
laboral;

¢} Si se reinen los datos del ingreso con clasificacion
cruzada por edad, sexo y tipo de discapacidad es posible
obtener informacion sobre la seguridad del ingreso;

d) Cuandn se hacen tabulaciones cruzadas de los datos
sobre el estade civil y el hogar por edad, sexo y tipo de dis-
capacidad, puede medirse el grado en que las personas con
discapacidad viven solas 0 con otros.

Hay que recalcar una y otra vez ¢l problema de comparar
la educacién y ¢l empleo entre quienes tienen una discapa-
cidad y quienes no, pues a menudo son estos aspectos del
nivel socioeconémico los primeros en sufrir cuando aparece
una discapacidad. Por ejemplo, una persona puede tener for-
macion profesional pero no haber estado nunca emapleada en
esa profesion debido a su discapacidad. St la designacion de
la situacidn socioeconémica depende sélo de la ocupacion
actual, como sucede a menudo, no sera posible asignar una
clasificacién socioeconémica significativa a esa persona. Por
este motivo, la situacién socioecondmica de las personas con
discapacidad no deberia hasarse en un Unico indicador, sino
que habria que tener en cuenta otras dimensiones.

3.

Si la reunién de datos incluye personas sin discapacidad,
hay que presentar los datos de la poblacion con y sin disca-
pacidad por caracteristicas socioecondmicas como la educa-
cion, ¢l empleo y el estado civil, y otras variables como Ia
vivienda, el ingreso vy la utilizacién de servicios. Este tipo
de informacidn permitiria realizar un andlisis comparativo
de los dos grupos de poblacién con miras a evaluar el grado
en que hay igualdad de oportunidades, tal como lo enuncian
diversos documentos dc politica intcrnacional, como las
Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades
de las Personas con Discapacidad®. Ademads, si se han
recopilado datos sobre la participacion, esta informacion
serviria para examinar si hay diferencias entre la poblacién
con y sin discapacidad, en términos de su participacion en

Comparacion de personas con y sin discapacidad

3 Report of the Iniernational Workshop on the Development and Dis-
semination of Statistics on Persons with Disabilities, 13 al 16 de octubre
de 1992 (Ottawa, Statistics Canada; Division de Estadistica de las Naciones
Unidas).

4 Documenteos Qficiales de la Asamblea General, cuadragésimo octave
periodo de sesiones, Suplemento No, 49 (A/48/49), resolucion 48/96 de la
Asamblea General, de 20 de diciembre de 1993,
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situaciones vitales, por ejemplo, en la educacién, el trabajo
v el empleo, las relaciones sociales, 1a comunidad y la vida
social y civica.

A nivel tanto nacional como local, el censo permite
examinar las caracteristicas sociales, demogréficas y eco-
nomicas de la poblacién con y sin discapacidad. También
las encuestas nacionales, sobre todo las que tienen diversas
finalidades, sirven para este tipo de comparacion, en especial
por los temas y el detalle que se investigarfan. Es posibie que
en una encuesta detallada de discapacitados no haya datos
comparables sobre la poblacion sin discapacidad. En este
caso, es importante incluir en la encuesta algunas preguntas
que se hayan utilizado en otras encuestas o censos demogra-
ficos generales, a fin de obtener datos que se puedan usar en
una comparacion.

En toda comparacion entre los dos grupos de poblacidn se
deberian tener en cuenta las variables que podrian afectar el
analisis, que segiin lo demostrado por los estudios, incluyen
variables como la ubicacién geogrifica (zonas urbanas/
rurales), la odad y ¢l sexo. Por cjemplo, cn los paiscs on
desarrollo, es probable que la prevalencia de la discapacidad
sea mas alta en las zonas rurales que en las urbanas, porque
es mds probable que los discapacitados permanezcan en di-
chas zonas y no migren a las ciudades. Ademas, los datos en
general muestran que la discapacidad aumenta con la edad,
y que las personas en los grupos de edad mas avanzada, a di-
ferencia de los nifios o los adultos jovenes, tienen mas posi-
bilidades de tener problemas o afecciones de salud crénicos
que podrian provocar limitaciones en la actividad®.

Por ltimo, las cuestiones relativas a la igualdad entre
los sexos constituyen un tema importante en los programas
mundiales y deben tenerse en cuenta cunando se consideran
las personas con discapacidad. Como una mujer con una
discapacidad puede enfrentar una doble barrera, el andlisis
de los factores sociales y economicos que miden la igualdad
de oportunidades deberian incluir ¢l sexo como variable de
control. Por consiguiente, es importante que durante la con-
sulta se identifiquen estos y otros factores, como el grupo
étnico, que son especificos de la situacién de un pals y que
pueden tener repercusiones en el andlisis.

4. Tabulaciones recomendadas

En Principios y Recomendaciones para Censos de Pobla-
cidn y Habitacidn, Revision [°, las Naciones Unidas elabo-
raron un conjunto de cuadros que se pueden producir a partir
de los datos del censo sobre la prevalencia de la discapaci-
dad por sexo, edad y residencia urbana y rural. Entre ellos.
se cuentan los siguientes:

a} Poblacion total, por tipo de discapacidad, division
geografica, residencia urbana/rural, en un hogar/institucion,
edad y sexo;

b) Hogares con una o més personas con discapacidades,
por tipo, tamafo del hogar y zona urbana/rural;

3 Elaboracion de Conceptos y Métodos Estadisticas sobre los Impedidos
para su Utilizacidn en Encuestas por Hogares (publicacién de las Naciones
Unidas. nimero de venta: $.83. XVILL13).

S Principios y Recomendaciones para Censos de Poblacién y Habi-

tacidn, Revision | (publicacion de las Naciones Unidas, nimero de venta:
$.98.XVIL8).
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¢) Poblacion total mayor de 15 aflos, por tipo de disca-
pacidad, estado civil, zona urbana’/rural, edad y sexo;

d) Poblacién discapacitada, por causa y tipo de discapa-
cidad, zona urbana/rural, edad y sexo;

¢) Poblacion de 5 a 29 afios, por asistencia a la gscuela,
tipo de discapacidad, zona urbana/rural, edad y sexo;

J) Poblacién mayor de 5 aflos, por nivel de instruccion,
tipo de discapacidad, zona urbana/rural, edad y sexo;

g) Poblacién mayor de {5 afios, por situacion laboral,
tipo de discapacidad, zona urbana/rural, edad y sexo.

Fstos cuadros y otras tahulaciones también son aplicahles
en el caso de encuestas que incluyen datos relacionados con
los siguientes temas: a) gravedad de la discapacidad; b)
edad al comienzo/duracion; ¢) necesidad y uso de ayudas
técnicas; d) caracteristicas ambilentales que son barreras o
bien facilitadores de !a participacion; ¢) formacién técrica;
) ingresos y consumo; g) participacién social, y ) acceso y
uso de los servicios y el apoyo.

B.

Para satisfacer las necesidades de los diversos usuarios,
hay que prever la preparacién de diferentes tipos de infor-
mes y publicaciones, cuya complejidad y detalle deben ser
adecuados al pablico que se dirigen, y deben incluir un pa-
norama general para los lectores legos.

INFORMES Y PUBLICACIONES

La fecha en que se dan a conocer los diversos informes es
importante. Se recomienda que se publique un informe anti-
cipado, especialmente dirigido a las autoridades, tan pronto
como se hayan reunido los datos, para que tengan a su dispo-
sicién a la brevedad los datos de interés actual. Este informe
deberia ser breve y presentar los aspectos mds destacados
del estudio, y no demasiado técnico. También deberia incluir
informacion sobre los métados de reunion de datos y adver-
tencias sobre la cobertura y validez de Jos mismos.

En los informes posteriores, se darin datos mas detallados
e informacién sobre el estudio. En estos informes detalla-
dos, se pueden presentar datos y analisis que comparen los
atributos demogréficos y socioecondmicos de las personas
con v sin discapacidad. Por lo general, estos informes y
publicaciones también tienen descripciones de los métodos
utilizados, incluidas las definiciones, las clasificaciones, la
cobertura del estudio, los cuestionarios y las estimaciones de
la confiabilidad de los datos, asi como el disefio y el método
de muestreo, si corresponde.

Ademas, los informes deberian explicar [a forma en que
se derivaron las variables usadas para describir la discapa-
cidad a partir dc las proguntas. También scria til mostrar
c6mo se relacionan las variables con la CIF-2 por medio de
un cuadro de correspondencias.

A continuacién, se presentan algunos tipos de informes y
publicaciones que podrian usarse para divulgar los datos de
discapacidad:

@) Informe anticipado: un analisis o presentacion sus-
tantiva y breve de los datos, principalmente a fin de dar a
conocer los resultados preliminares de la encuesta o de pre-
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sentar datos. Este informe puede contener cuadros, gréificos
y analisis breves de los datos sobre los siguientes temas:

i) La cantidad de personas con discapacidad v sin dis-
capacidad, por edad y sexo y por division geogrifica
principal;

it) La cantidad de personas con discapacidad, por edad,
sexo y tipo de discapacidad;

iii) La cantidad de personas cen discapacidad, por edad,
sexo0 y causa de la discapacidad;

b) Informe detallado: un examen de las relaciones entre
los datos, con comparaciones entre los grupos demogrificos,
socioecondmicos y geograficos. Los cuadros de este informe
deben analizarse para encontrar las diferencias estadistica-
mente significativas entre los subgrupos de poblacion (por
¢jemplo, entre hombres y mujeres, la poblacion con y sin
discapacidad, los adultos y los nifios) y las tendencias tem-
porales, usando pruebas estadisticas adecuadas.

En teoria, ¢] informe detallado deberia presentar la infor-
macion que no se incluyé en el informe anticipado y algo
de la informacién ya publicada pero en mayor detalle, como
por ejemplo:

1) Las caracteristicas econdmicas de las personas con y
sin discapacidad, por edad y sexo y por zona geogra-
fica de residencia {mostrando el tipo de discapacidad
para la poblacién que cerresponde);

ii) Las caracteristicas educacionales de las personas
con y sin discapacidad, por edad y sexo y por zona
geogréfica de residencia {mostrando el tipo de disca-
pacidad para la poblacién que corresponde);

iii) El estado civil de las personas con y sin discapa-
cidad, por edad y sexo vy por zona geogrifica de
residencia (mostrando el tipo de discapacidad para
la poblacidn que corresponde);

iv) Otro tipo de informacién relacionada con la situa-
¢ién de personas con discapacidad, como la causa y
gravedad de la discapacidad, el uso de elementos de
ayuda técnica y la disponibilidad de apoyo.

Una publicacion moderadamente detallada cantendria las
siguientes secciones:

a. Resaumen;

4. Capitulos o secciones con temas especificos;
¢. Gréficos y cuadros;

d. Anexo técenico;

e. Cuadros detallados.

¢) Informes especializados/sobre un tema especial: en
estos informes, que la mayoria de las veces se completan
después de la publicacién inicial, se puede recurrir no sélo
a los datos que se estdn analizando, sino también a informa-
<idn correspondiente al tema tratado proveniente de otras
fuentes. El objetivo es descubrir, entre todas las estadisticas,
las mediciones que representan, clara y concisamente, la
condicion que interesa’. Un tipo de informe especializado

" Manual de Encuestas sobre Hogares (Edicidn Revisada), Informes
Estadisticos, Serie F, Estudios de Métodos No. 31 (publicacion de las
Naciones Unidas, ndmero de venta: $.83.XVI1.13).
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podria tratar la elaboracidn de indicadores sociales y econé-
micos de la situacion de las personas con discapacidad. Ef
tema de los indicadores se examina en una seccion separada
mas adelante en este capitule. Otro ejemplo de informe espe-
cial serfa un anélisis detenido de la discapacidad infantil.

Los siguientes informes especiales se produjeron a par-
tir de la Encuesta de salud y limitacion en la actividad del
Canad4 en 1986:

i} Barreras que enfrentan las personas de edad con dis-
capacidad®;
if) Consecuencias socioeconémicas seleccionadas de la
discapacidad en las mujeres®;

iii) Cegueray deficiencias de la visién'?;
iv) Tiempo libre v estilos de vida de las personas con
discapacidad",
v) Canadienses con deficiencias auditivas'?.

d) Informes analiticos para la formulacion de politicas:
es importante que se realice este tipo de anlisis porque uno
de los objetivos principales de las estadisticas de discapaci-
dad es la formulacion de directrices para las decisiones de
politica y su aplicacién. Por ¢jemplo, los datos tal vez mues-
tren que hay una diferencia en la asistencia escolar entre los
nifios con y sin discapacidad. Descubrir las razones de esta
situacion y las consecuencias que tiene sobre los programas
y politicas son cuestiones que pueden requerir andlisis,
interpretacién y un criterio que no competen al organismo
que reune los datos. Ademds, en este tipo de informes, se
necesita ¢] analisis de miltiples variables de manera tal que
se puedan reconocer con més facilidad las relaciones entre
los tipos de discapacidad, incluido un estudio més profundo
scbre el grado en que las discapacidades myltiples afectan la
sitnacidén de las personas con discapacidad.

C. OTRAS FORMAS DE DIVULGACION
Y USO

A fin de satisfacer las diversas necesidades de los usua-
rios, se deberian tener en cuenta otras formas aparte de los
informes v publicaciones para asegurar la divulgacion v el
uso de los datos, entre ellas:

a) Libre acceso a los datos no publicados;

b} Preparacion de tabulaciones especiales a pedido;

¢} Distribucidon de archivos de microdatos en medios
informiticos;

d)} La difusién en linea y el acceso informdtico a los
datos.

Estos cuatro formatos se describen en detalle a continua-
cidn.

8 Health and Activity Limitation, Special Topic Series, vol. 1, Barriers
confronting seniors with disabilities in Canada (Ottawa, Statistics Canada,
Catalogue No. 82-615, 1990).

?1bid. volumen 2, Selected socioeconomic consequences of disability
for women in Canada.

Y1bid., volumen 3, Blindness and visual impairment in Canada.

"Ibid., volumen 4, Leisure and Lifestyles of persons with disabilities
in Canada (1991).

21bid., volumen 5, Canadians with impaired hearing (1992).
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L. Libre acceso a los datos no publicados

Habityalmente no se publican todos los resultados tabu-
lados en razén del costo o el espacio que implica, o porque
algunos aspectos de los datos que se presentan no tienen
mayor interés publico. Pero desde el punto de vista de de-
terminados usuarios especificos, algunos de los resultados
no publicados podrian ser de bastante interés y valor. Una
forma de satisfacer estas necesidades es poner a su dispo-
sicién ios datos no publicados en algin formato informal,
como planillas, copias de las tabulaciones o fotocopias de
impresos de computadora.

La informacién divulgada de esta manera debe limitarse
a los datos que satistacen al menos normas minimas de con-
fiabilidad, y el organismo de reunion de datos debe poner de
manifiesto ciertas restricciones con respecto a su publica-
cion por parte del usuario. Altemativamente, o ademis, di-
cho organismo podria solicitar la revisién de la publicacion
propuesta por un usuario antes que se edite.

2. Preparacién de tabulaciones especiales a pedido

1.as tabulaciones que prepara la oficina de estadistica no
necesariamente satisfarén las necesidades de todos los usua-
rios en términos del nivel de detalle, la clasificacién cruzada
de temas u otras cuestiones. Siempre hay que consultarlos
cuando se planifican las tabulaciones, aunque algunas de las
necesidades que tienen tal vez sean demasiado costosas o
quizi demanden demasiado tiempo. Ademds, es posible que
después surjan otras necesidades, y también puede darse el
caso de que inicialmente se hayan pasado por alto algunos
posibles usuarios.

Si bien se alienta a las oficinas de estadistica a que res-
pondan a los pedidos de tabulaciones ad hoc, hay que tener
en cuenta Jos recursos necesarios. La eficacia en la provisién
de este servicio y el periodo durante el cual se ofiece con
posterioridad a la reunidn de datos dependerédn de la dispo-
nibilidad de recursos.

Las tabulaciones especiales sobre personas con discapaci-
dad deberian ponerse a disposicién de les usuarios a condi-
cion de que respeten la confidencialidad y variabilidad del
mugstreo. El organismo encargado de la reunion de datos
debe asegurar que no se viole la confidencialidad ni se com-
prometa la confiabilidad de los datos, como sucederia cuan-
do los datas corresponden a nna zona gengrafica miry peque-
fia y a un segmento bastante especifico de la poblacion.

Deberian darse ciertas pautas al solicitante de las tabula-
ciones para poder formular las especificaciones requeridas.
Esto elimina equivocos y asegura que los cuadros que s¢ pro-
porcionan satisfacen las necesidades del usuario. Ademas, el
proveedor de los datos debe publicar una lista del contenido
del estudio. Cada grupo de datos deberia tener un nombre, la
cantidad de categorias que contiene y una descripcién de las
mismas. El organisme que los retine deberia compilar esta
lista tan pronto como fuera posible.

Los siguientes ejemplos de pautas sobre los requisitos de
pedidos de cuadros para los usuarios pertenecen a la Encues-
ta de salud y limitacién en la actividad del Canada®.

" Health and Activity Limitation Swrvey—1991 User's Guide (Ottawa,
Statistics Canada, 1991), pagina 48.
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La solicitud de un cuadro debe constar de dos partes:

a) Una descripcion de todas las variables o grupos de
datos que se usaran en el cuadro;

b) Las especificaciones para los cuadros.

Cuando se describen las variables, se deben enumerar
todas ias que han de usarse en los cuadros. Después del
nombre de la variable, deberia haber un niimero entre parén-
tesis, que indica la cantidad de categorias en que se desglosa,
incluidos los totales y totales parciales. Luego, se debe listar
¢l “titulo” de la variable, o sea, las etiquetas o descripciones
de las diversas categorias que aparecerdn en los cuadros.
Para pedir un cuadro de datos, se debe consignar la siguiente
informacion:

a) El titulo del cuadro;

b) Launidad de recuento (universo);

¢) Lazona geografica de la cual se tomardn datos.

Todo plan que implique la preparacién de estas tabulacic-
nes especiales camo forma de divulgacion de los datos debe-
ria reconocer que muchos grupos de base, sobre todo en los
paises en desarrollo, podrian no conocer lo suficiente como
para especificar el detalle necesario de las tabulaciones. En
consecuencia, habria que explorar al maximo otras formas
de divulgar los datos en funcidn de la situacion Jocal.

3, Distribucion de archivos de microdaios

en medios informaticos

Otra forma cada vez mas comun de divulgar datos es pro-
percionar archivos informaticos que contienen resultados
individuales, o microdatos, en disquete, cinta 0 CD-ROM.
Pueden ser conjuntos completos de datos o diversas sub-
muestras, una forma que reduce la presion que supone para
el organismo la preparacién de tabulaciones especiales y
aumenta al méximo la utilizacién de los datos; ademas,
es bastante popular entre los investigadores, que los usan
principalmente para escribir articulos que aparecerdn en
publicaciones académicas y profesionales.

Sin embargo, como el organismo no podra ejercer ningin
tipo de control sobre la forma en que se utilizardn los datos,
hay que eliminar todos los identificadores personales antes
de divulgarlos, a fin de evitar que se revele informacion in-
voluntariamente. Por ejemplo, para los usuarios que desean
producir sus propias tabulaciones y analisis. la Oficina de
Estadistica de Australia publica archivos que contienen
registros sin identificacién de la Encuesta de discapacidad.
envejecimiento y asistantes de 1993'*. Para proteger la con-
fidencialidad de las personas y las familias, se podria no
publicar ciertos datos si los grupos son poco numercsos.

4. La difusion en linea y el acceso informatico
a los datos

A veces, los analistas logran tener acceso directo a los
datos almacenados en computadoras a través de terminales
de acceso remoto. Hay que obtener permiso para hacerlo, y

Y Survey of Disability. Ageing and Carers, 1993 (Canberra, Australian
Bureau of Statistics, Programas de Datos de Referencia. Catalogue No.
4432.0).
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Se necesifan contraseflas u otras medidas de seguridad simi-
lares, para impedir que usuarios no autorizados obtengan ac-
ceso a log datos. Por lo general, la difusién en linea requiere
que haya una base de datos elaborada en detalle y comple-
tamente documentada, por medio de la cual se pueda averi-
guar la ubicacién e identidad de toda la informacién en el
sistema.

E!l uso de Internet y la Red para la difusién en linea de
la informacion, incluida la informacidn estadistica es, sin
duda, un adelanto'®. En vista de la gran cantidad de usua-
rios, Internet es ideat para dar publicidad a los aspectos
mas destacados de los estudios, con porcentajes y cuadros,
v restimenes de las publicaciones con datos de discapaci-
dad. Ofrece gran potencial para presentar la informacion
sobre discapacidad en formatos accesibles a las personas
discapacitadas. Cuando se publican los datos en Internet,
deben ingicarse los métodos usados, como las preguntas, las
definiciones y la cobertura, para facilitar Ia interpretacion de
los datos provistos, También es importante que el sitio de
Internet dé a conocer el nombre de las personas que se pue-
den consultar para solicitar més informacidn.

Ademas de 12 difusion de los datos, también se puede usar
Internet para otras formas de comunicacién con los usuarios,
como los pedidos en linea de publicaciones y de cualquier
otra informacidn que no figura en el sitio.

[.a Division de Estadistica de las Naciones Unidas man-
tiene un sitio de Internet que tiene estadisticas e indicadores
globales de diversos temas ¢ informacidn sobre sus publi-
caciones principales. También tiene un sitio especial sobre
discapacidad, Estadisticas de la Discapacidad, que sirve de
referencia y gula estadistica de las fuentes de estos datos na-
cionales's, También contiene las tasas basicas de prevalencia
vy las directrices utilizadas para identificar a las personas con
discapacidad.

D. INDICADORES

Los indicadores estadisticos son una herramienta impor-
tante para la formutacion de politicas en los paises porque
permiten evaluar la situacion que prevalece y cuantificar los
objetivos especificos de las politicas'?, Es posible producir
muchos tipos de indicadores a partir de los datos de las
personas con discapacidad, que se pueden agrupar en tres
categories principales, desde los més scncillos hasta los més
complejos, incluidos 2) los que miden la presencia de la
discapacidad en la poblacion; b) los que miden el grado en
los discapacitados tienen igualdad de oportunidades dentro
de la sociedad, y ¢) los que miden la esperanza de salud y
la calidad de vida integrando la informacién sobre la mor-
talidad y la discapacidad. Para més informacién sobre estos
indicadores véase Manual de Elaboracitén de Informacidn

1 Principios y Recomendaciones para Censos de Pablacién y Habi-
tacién. Revisidn 1 (publicacion de las Naciones Unidas, nimera de venta:
S.98.XVI1.8).

'$E} sitio de Internet de la Division de Estadistics de las Naciones
Unidas sobre discapacidad es http://swvww.esa.un.org/unsd/disability.

"Informe del Secretario General sobre la aplicacion de las decisiones y
seguimiento integrado y coordinado de las grandes conferencias y cumbres
de las Naciones Unidas: resefia critica de 1a elaboracion de indicadores en
¢l contexto del seguimiento de las conferencias (S/1999/11),

Estadistica para Politicas y Programas relativos a las Per-
sonas con Discapacidad '®.

Repitamos que, cuanda se interpretan los indicadores es-
tadisticos de discapacidad, es importante tener ¢n cuenta la
forma en que se definié y midié la discapacidad durante la
reunién de datos. Conviene describir en detalle en el mate-
rial publicado el instrumento de medicion utilizade, incluida
la redaccién de las preguntas. Ademas, hay que indicar la
encuesia que produjo la muestra utilizada (sobre todo en lo
que respecta a la inclusion de la poblacién en instituciones
relacionadas con la salud), asi como el tipo de encuesta y
la tasa de respuesta. También es importante que todos los
indicadores se presenten imparcialmente, y que se tenga
en especial consideracion la redaccitn, para evitar gue se
implique erréneamente que las personas con discapacidad
valen menos's,

1. Indicadores que miden la presencia
de la discapacidad

Estos indicadores suelen derivarse de los datos sobre la
distribucion de la poblacién por estado de discapacidad y
también por tipo de discapacidad segiin varias caracteristi-
cas demogrdficas. Esta informaci6n es importante para mos-
trar la prevalencia de la discapacidad en la poblacion, pero
también para planificar estrategias de rehabilitacion basadas
en la comunidad. A partir de esta informacion, es posible
preparar indicadores de los siguientes temas:

@) La cantidad de personas con discapacidad por tipo,
segiin 1a edad, el sexo vy la zona de residencia (urbana y
rural);

b) La prevalencia de la discapacidad por 160 6 1.000
habitantes (hombres, mujeres y poblacién total, asi como
para las zonas urbanas y rurales);

¢) La piramide de edad y sexo de la discapacidad, ba-
sada en el mimero de hombres y mujeres en cada grupo de
edad, por zona de residencia (urbana y rural);

d) Larelacion o proporcion entre hombres y mujeres con
discapacidad, por edad y zona de residencia (urbana y rural).

En la tercera oportunidad en que se revisaron los progre-
sos en la aplicacién de la estrategia mundial de Salud para
Todos, la Organizacién Mundial de la Salud, junto con la
Divisién de Estadistica de las Naciones Unidas, recomend6
que se identificaran ¢ incluyeran los siguientes tipos de dis-
capacidades®®:

a) De la visién;

&) De la audicion;

¢) Del habla;

d) Del movimiento;

e) Delaprendizaje/comprension;

) Otras (que se especificardn).

8 Manual de Elaboracion de Informacién Estadistica para Politicas y
Programas relativos a las Personas con Discapacidad (publicacién de las
Naciones Unidas, nimero de venta: $.96.XVIL4).

¥ Ibid.

B Aplicacitn de Estrategias de Salud para Todos en el Afo 2000, Tercera
Vigilancia del Progreso: Marco Comiin (CFM3) (Ginebra, Organizacion
Mundial de la Salud, 1993, WHO/HST/GSP93.3).
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A fin de evaluar los avances hacia las metas de la Cumbre
Mundial a favor de la Infancia, el Fondo de las Naciones
Unidas para la Infancia (UNICEF) ha concebido el siguiente
indicador?":

La tasa total de discapacidad infantil estd representada
por la proporcién de nifios menores de 15 afios que hayan
informado tener alguna discapacidad fisica o mental.

2. Indicadores que miden Ia igualdad
de oportunidades

Las Normas Uniformes sobre la Iguaidad de Oportuni-
dades para las Personas con Discapacidad constituyen un
marco para ¢laborar indicadores que miden ¢l grado en que
las personas con discapacidad tienen igualdad de oportuni-
dades dentro de su sociedad. Todos los aspectos de la vida
diaria, incluida la educaci6n, el empleo, el mantenimiento
de los ingresos y la seguridad social, son esferas previstas
para la igualdad de participacién®. De manera similar, la
CIF-2 incluye en la dimensién de participacion, categorias
de situaciones vitales que se deben usar para evaluar si una
persona interviene en zlgin 4rea de la vida, es aceptada, o
bien tiene acceso a los recursos necesarios. Se incluyen los
siguientes aspectos de la vida;

a) Aprendizaje y aplicacion de conocimientos;
b) Tareas y exigencias generales;

¢) Comunicacion;

d) Movilidad,

e) Autocuidado;

f) Vida doméstica;

2) Interacciones y relaciones personales;

h) Esferas principales de la vida;

i} Vida comunitaria, civica y social.

En la mayoria de los estudios, las comparaciones entre
las personas con y sin discapacidad se basan en caracteristi-
cas socioecondmicas tradicionales, como la educacién y el
empleo. Se podria producir, por ejemplo, un indicador para
medir la igualdad de oportunidades educativas a pattir de
la variable “'nivel de instruccion” y, de manera similar, se
podria elaborar un indicador para medir la igualdad de opot-
tunidades laborales a partir de la variable “estado laboral”.
En términos mas especificos, el nivel de instruccién y el
estado laboral se deben tabular por el estado de discapacidad
(las personas con y sin discapacidad) y, dentro de éste, por
grupo de edad, sexo y vhicacién geografica. Luego habria
qQue examinur la tabulacion resultante para determinar si hay
diferencias significativas en el nivel de instruccién o el esta-
do laboral entre la poblacidn con y sin discapacidad dentro
de cada grupo de edades, sexo y ubicacién geogréfica.

Se podrian realizar calculos similares usando otras va-
riables socioecondmicas para las que se recopilaron datos

! Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia, Evaluacién de finales
del decenio — indicadores para evaluar el progreso mundialmente, directiva
(CF/EXD/1999-03).

2 Para una descripcion completa de las esferas previstas dentro de las
Normas Uniformes, consiliense las Normas Uniformes sobre la Igualdad
de Oportunidades para las Personas con Discapacidad (publicacién de las
Naciones Unidas, nGmero de venta: S.DPI/1454).
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y evaluar los resultados para determinar el grado en que las
personas con discapacidad tienen las mismas oportunidades
que las no afectadas.

3. Esperanza de vida sin discapacidad

Las medidas resumidas de la salud de la poblacidn re-
presentan otro grupo de indicadores que ha adquirido cierta
prominencia durante las dltimas tres décadas. Apuntan a
medir los aftos de vida sana. El interés por los indicadores
que miden la esperanza y la calidad de vida tiene que ver
con las repercusiones de las mejoras en la esperanza de vida
en la calidad de vida (satudable). Por ejemple, ;el aumento
de la esperanza media de vida ha estado acompafiado de un
aumento en el tiempo vivido sin discapacidad y sin enfer
medades crénicas? Para responder esta y otras preguntas
similares, se elaboraron algunos indicadores de la esperanza
de vida, entre ellos, ¢l de la esperanza de vida sin discapa-
cidad. En esta seccion, solo s¢ tiene en cuenta este altimo
indicador, porque ¢s ¢l indicador de la ¢speranza de salud
mas comun y, tal vez, el mas ficil de compilar a partir de los
datos disponibles en la mayoria de ios paises.

a) Informacidn general sobre la esperanza
de vida sin discapacidad

La esperanza de vida sin discapacidad es una medida re-
sumida del promedio de afios que una poblacién ha vivido
sin discapacidad. Este indicador se deriva de informacion
sobre la mortalidad v la discapacidad utilizando las técnicas
de las tablas de vida®. Como indicador de salud, la esperan-
za de vida sin discapacidad presenta el promedio de afios
vividos sin discapacidad por una poblacion si se mantienen
las condiciones actuales de mortalidad y discapacidad®. En
1985, fue propuesta como indicador regional opcional, que
se podria utilizar para supervisar el progreso hacia las metas
de Salud para Todos en el afio 2000 en Furopa®,

Esta medida s¢ puede calcular mediante el método de
Sullivan a partir de las tasas de prevalencia de discapacidad
por edades, derivadas de las encuestas iransversales, o bien
con métodos mas avanzados, como el de la tabla de vida con
doble dectemento, o el método de la tabla de vida multies-
tado. Estos dos 1ltimos utilizan informacién sobre las tasas

# Jean—Maric Robine ¢ |sabelle Romicu, “Healthy active ageing: health
expectancies at age 65 in the different parts of the world” (REVES, estudio
nomero 318, 1998).

™Una subcumision para la anmonizacion conceptual de s red interna-
cional de esperanza de vida, REVES (Reseau Esperance de Vie en Santé),
recomendd que las esperanzas de vida se diferencien, cuando correspanda,
segun la CIDMM ¢n esperanza de vida sin deficiencias, sin discapacidad y
sin minusvalias Tamhién recomendA que la esperanza de vida sin discapa-
cidad se diferencie entre esperanza de vida sin limitaciones funcionales y
sin restricciones en la actividad (las primeras son las reducciones espectfi-
cas en las funciones corporales, como oir, ver o subir escaleras, mientras
que las segundas son las reducciones especificas en las actividades diarias,
como vestirse, bafiarse o usar el teléfono. Ambas se describen al nivel de
la persona, a diferencia de las deficiencias, que se describen al nivel de un
brgano o sistema de organos).

¥ Los objetivos de 1a Salud para Todes—Obijetivos de 1a esirategia
regional europea de la salud para todos ¢n ¢l ato 2000, Salud para Todos
Europes, Serie de la Oficina Regional de Europa de la OMS, nimero 4.
(Ginebra, Organizacion Mundial de la Salud, 1985).
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de transicién entre los diferentes estados de discapacidad,
derivadas de estudios longitudinales. Pero como no sicmpre
s¢ pueden obtener los datos de estudios longitudinales, ¢l
migtodo de Sullivan es el que se usa con mayor frecuencia.

b} Procedimiento de cdlculo

Segiin el método de Sullivan (cuadro 7), se toma la can-
tidad de sobrevivientes (5) de una tabla de vida y se calcula
la cantidad de afios de vida entre cada edad (¢). La cantidad
de afios vividos ¢on una discapacidad () se calcula muki-
plicando (¢} y (d). Si se sustraen los afios vividos con una
discapacidad de la cantidad de afios vividos entre cada edad
(), se obtiene la cantidad de aftos activos (sin discapacidad)
(/). El total acamulado de estos aflos se calcula a partir de
cualquier edad dada x {@) y luego se divide por ¢l niimero to-
tal de sobrevivientes a esa edad (b) para obtener la esperanza
de vida activa a la edad x {g). En el ejemplo, la cantidad total
de afios sin discapacidad a partir de los 65 afios en adelanie
es 1.087.653. Estc total se divide por la cantidad de sobre-
vivientes de 65 afios para estimar la esperanza de vida sin
discapacidad a la edad de 65 afios; 1.085.653 dividido por
100.000 (b) da 10,9 afios (g).

En el cuadro 8 se presenta un panorama general de la
esperanza de vida sin discapacidad en 36 paises calculada
con el métado de Sullivan. Ademas de esta informacion, en
el cuadro también se incluyen un indicador de la longevidad
relativa y la proporcion entre la esperanza de vida sin disca-
pacidad y la esperanza de vida total. Este cociente permite
comparaciones entre paises donde la esperanza de vida di-
fiere sustancialmente y entre las edades dentro de un pais.
El aumento, reduccion o estabilidad de este cociente entre
las edades y entre los hombres y mujeres ilustra el desarrollo
v mantenimiento diferenciales de la discapacidad entre los
sexos a diferentes edades. Cuando se lo estudia en funcién
del tiempo, el cociente responde a la pregunta “; Estamos
viviendo mas afios pero con mas discapacidad?” en los
paises en que aumenta la esperanza de vida. Esto significa
que los estudios de discapacidad deben realizarse a Jo largo
de] tiempo con los mismos cuestionarios y protocelos. Pero
cabe observar que las comparaciones de la esperanza de vida
sin discapacidad entre paises se deben interpretar con el mis-
mo cuidado con que se debe hacerlo en el caso de las com-
paraciones de las tasas de prevaiencia de la discapacidad.
Fl nenario debe recordar que hay grandes diferencias entre
los paises en lo que respecta a los instrumentos de medicién
de la discapacidad, y que esto afecta significativamente las
tasas de prevalencia medidas.

El método de Sullivan muestra la prevalencia, v no la inci-
dencia, de la discapacidad. Este método no indica nada acer-
ca de las probabilidades de entrada a la discapacidad a cada
edad en un afio dado ¢ para la poblacién sin discapacidad
en el comienzo, informacioén que es de especial utilidad en
los paises donde la cantidad de personas de edad y de edad
avanzada estd aumentando. En ¢! futuro, ser indispensable
para los servicios de salud disponer de una evaluacién pre-
cisa de las probabilidades de entrada a la discapacidad (las
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probabilidades de supervivencia sin discapacidad)®. Esta
informacién se puede obtener mediante un estudio longitu-
dinal que dure por lo menos un afio.

Al emplear tasas de prevalencia periédicas {corrientes)
para calcular la esperanza de vida, este método supone que
estas tasas de discapacidad se mantendran sin modificacién
durante toda la vida de las cohortes hipotéticas. También
supone que las personas que adquieren una discapacidad
permanecen discapacitadas durante el resto de su vida. Pero
en realidad, esto no sucede asi, porque no todas las discapa-
cidades son permanentes. Ademas, las tasas de prevalencia
que se usan en el método de Sullivan reflejan, en parte, la
experiencia sanitaria pasada de cada cohorte de edad, y no
solamente las tasas corrientes de incidencia. Por ejemplo, en
determinados paises algunas de las discapacidades que tie-
nen los ancianos hoy podrian ser consecuencia de aconteci-
mientos del pasado remoto, durante Ia Segunda Guerra
Mundial. Las tasas de discapacidad de estos ancianos se in-
cluirian en las tasas usadas para calcular la esperanza de vida
sin discapacidad en el nacimiento para el aflo corriente. Es
evidente que no hay razén para suponer que un bebé nacido
hoy tendrd discapacidades relacionadas con la guerra duran-
te su edad madura. Por ello, se ha argumentado que este mé-
todo no es adecuado para realizar proyecciones a futuro ni
para hacer comparaciones temporales”. Sin embargo, las
simulaciones han mostrado que ¢l método de Sullivan pro-
porciona una buena estimacion del valor “verdadero™ del
periodo si la tasa de incidencia de la discapacidad cambia
con relativa lentitud, lo que normalmente sucede, excepto
durante tiempos de guerra u otras catastrofes de magnitud®.

A veces, s0lo se pueden obtener las tasas de discapacidad
de fuentes que excluyen a las personas que viven en institu-
ciones, como los hogares para ancianos. Camo posiblemente
una parte sustancial de la poblacién institucionalizada sea
deficiente, discapacitada o minusvalida, las tasas de preva-
lencia de la discapacidad contendran errores de subestima-
cion si s6lo se basan en los datos de las encuestas de hoga-
res. Por lo tanto, es necesario ajustar estas tasas conforme
a la proporcién de la poblacién que vive en instituciones.
Usualmente, se supone que las personas que residen en insti-
tuciones relacinnadas con ia salud son tndas discapacitadas,
deficientes o minusvalidas.

Por 1ltimo, cabe mencionar que se ha tildado de insensi-
ble el uso de la expresion “esperanza de vida sin discapaci-
dad” porque sugiere que la discapacidad es negativa, y que
la salud y ta discapacidad son mutuamente excluyentes.

%A, Colvez, “Minimum set of indicstors for monitoring progress
towards health: the area of disability in health interview surveys”. Institut
National de 1a Santé et de la Recherche Médicale (INSERM), U.164.

¥'N. Bronard y J. M. Robine, “A method for calculation of health expec-
tancy applied to longitudinal surveys of the elderly in France”, en Health
Expectancy, ]. M. Robine y otros, comp, (OPCS. Londres, 1992).

28 Mathers C. v Robine J. M. (1993), “Measuring compression or expan-
sion of morbidity through changes in health expectancy™. en Calcudation
of Health Expectancies: Harmonization, Consensus Achieved and Fuiure
Perspectives, ]. M. Robine y otros, comp. (Paris, INSERM, y Londres, John
Libbey Eurotext Ltd., 1993}
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Cuadro 7. Ejemplo del caiculo de la esperanza de vida sin discapacidad mediante el método de Sullivan

Aros Prevalencia de Afios Aflos Esperanza de vida
Sobrevivienfes de vida la discapacidad da discapacidad  sin discapacidad  sin discapacidad

Edad x Sx enlre x y x+a enlre X y x+a" enlre x y x+a anlre X y x+a a partir de x

(a) {b) (c) (@ (e) {f (@

65 100 000 463 715 0078 36170 427 545 10,9

70 85 486 376 533 0,137 51 585 324 948 7.7

75 65 127 266 085 0,243 64 659 201 426 5,1

80 41 307 147 690 0,310 45784 101 806 32

85 17 768 58 025 0,615 36 300 22725 1.8

80 5 841 9043 0,522 9 940 9 103 1.6

FueNTE: Preparado por Lawrence Haber para la Division de Estadistica de las Naciones Unidas, sobre la base de un estudio de L. D.
Haber y J. E. Dowd, “A human development agenda for disability: Statistical Considerations” {1964).

’N. Brouard y J. M. Robina, “A mathad for calculation of health expaectancy applied to longitudinal survays of the alderly in France”, en
Health Expectancy, J. M. Robine y otros, comp., CPCS, Londres, 1992,

Cuadro 8. Esperanza de vida, esperanza de vida sin discapacidad y cociente entre estos dos indicadores

Esperanza
Esperanza de vida sin Aflos
Aflo de la de vida discapacidad  previstos de
encuesta Edad Sexo (aflos) (afios) discapacidad Cociente
Alamania 1991 Nacimiento Ambos 78,7 68,9 6,8 9
sexos
Masculino 722 64,5 7.7 89
Femenino 78,9 72,9 6,0 92
Australia _Todas las Nacimiento Masculino 731 58,4 14,7 84
discapacida- Femenino 79,5 63.4 16,1 80
des 1988
Deficiencias Nacimiento Masculino 731 69,9 3.2 96
graves 1981 Femenino 79,5 73,4 6.1 92
Austria 1986 Nacimianto Ambos 748 628 11,8 84
SOX0S
Bahrain* 1981 Nacimiento Masculine 847 62,9 1,8 a7
Femanino 878 66,0 1,8 97
Rotswana 1991 Nacimiento Ambns 598 56,4 24 a4
SEX0s
Brasil 1986 15 afios Ambaos 5§29 51,0 1.9 96
sexos
Bulgaria® 1990 Nacimiento Ambos 58,2 36,3 AR 63
sSexos
Masculino 547 35,4 19,3 65
Femenina 61,3 38,1 23,2 62
Canada 1986 Nacimiento Ambos 76,4 63,7 12,7 83
sexas
Maaculino 73,0 613 “M.7 84
Femenino 78,8 649 149 81
China 1987 Nacimiento Masculine 66,4 61,6 4.8 a3
Femenino 70,0 61,4 86 92
Cuba 1981 20 afos Ambos 60,3 59,2 1,1 a8
s$exos
Masculino 59,0 523 6,7 89
Femenino 619 613 0.6 99
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Cuadro 8. Esperanza de vida, esperanza de vida sin discapacidad y cociente entre estos dos indicadores

{continuacion)
Esperanza
Esperanza de vida sin Afics
Afo de ia de vida discapacidad  previstos de
Bricuesta Edad Sexo (arios) {aros) arscapacidad Goclente

Egipto® 1976 Nacimiento Masculino 531 52,8 03 a9

Femenino 55,9 55,8 01 100

Espafta 1986 Nacimiento Amhos 76,7 62,7 14,0 a2
sexos

Masculino 73,2 61,6 1.6 84

Femenino 796 63,6 16,0 80

Estados Upidos 1985 Nacimiento Masculino 71,2 51,8 193 73

de América Femenino 782 57.9 203 74

1990 15 afos Ambos 61,5 42,8 187 70
3EeX08

Finlandia 1986 15 afios Ambos 60,4 48,0 12,4 79
38X08

Masculino 56,3 47 1 92 84

Femenino 644 48,8 15,6 78

Francia 1982 Nacimiento Masculino 70,7 61,9 838 88

Femenino 789 87,1 118 85

Hungria 1988 15 afios Ambos 56,5 544 21 96
sexos

Indonesia® 1977 Nacimiento Masculino 518 47 5 43 g2

Femenino 548 503 4.5 92

Idanda 1981 15 afios Ambos 589 56,5 24 96
Sexos

Masculing 56,3 53,5 28 95

Femenino 61,7 599 1.8 97

Japdn 1987 Nacimiento Ambos 79,1 76,9 2,2 a7
Sexos

Kuwait 1980 Nacimiento Ambos 69,6 68,9 0,6 99
Sexos

Masculino 67.8 67,0 0,8 99

Femenino 72,0 71.4 0.6 99

Maii® 1976 Nacimiento Masculino 48,6 457 2.9 94

Femenino 52.2 48,9 33 94

Mauricio 1890 Nacimiento Masculine 65,5 62,0 35 95

Femenino 73,3 67,9 54 95

Nueva Zelandia 1980 15 aftos Ambos 59,0 498 9,2 84
Sexos

Noruega 1981 15 afios Ambos 629 492 13,7 78
SOX08

Masculino 59,8 50,0 98 84

Femenino 88,0 48,4 17,6 73

Paises Bajos 1986 15 afios Ambos 62,3 51,8 10,5 83
sexns

Masculino 59,0 51,2 7.8 87

Femenino 65,6 52,3 133 80

19909 Nacimiento Masculino 739 60.4 135 82

Femenino 80,1 59,9 20,2 75
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Esperanza

Esperanza de vida sin Afos
Aflo de la de vida discapacidad  previstos de
encuesta Edad Sexo (afios) (aflos) discapacidad Cociente

Pakistan® 1981 Nacimiento Mascuiino 60,2 59,8 04 99

Femenino 59,9 59,3 0,8 g9

Polonia 1988 Nacimiento Ambos 71,4 62,6 88 88
sSexos

Masculino 67,1 53.8 7.3 89

Femenino 757 62,6 13,1 83

Portugal 1961 15 aftos Ambos 58,9 55,4 356 a5
JOX03

Masculino 555 525 3,0 95

Femenino 62,3 58,6 3,7 a5

Reino Unido 1966 Nacimiento Ambos 74,9 65,2 9,7 a7
de Gran Bretafia 8exX08

e Irlanda Masculino 71,9 63,9 8,0 89

del Norte Femenino 77.8 66,1 17 85

Reino Unido® 1988 Nacimiento Masculino 72,4 585 13.9 81

Femenino 781 61,2 16,9 78

Singapur 1985 Nacimiento Ambos 728 72,5 0,3 99
sexcs

Suecia® 1687 16 afios Masculino 57.9 45,1 12.8 78

Femenino 62,1 451 17,0 73

Suiza® 1988-19689 Nacimiento Masculino 74,0 67,1 69 91

Femenino 80,9 72,9 80 80

Taiwan®, Provincia 1989 Nacimiento Masculino 578 44 4 13.2 77

de China Femenino 62,9 52,0 10,9 83

Tailandia® 1881 Nacimianto Masculino 64,3 63,5 0,8 10

Femenino 713 706 0.7 jeie]

Trinidad y Tabago® 1980 15 afios Ambos 55,1 55,0 0,1 99
$exos

Masculing 54,1 53,2 0,2 98

Femenino 57,5 56,8 0,7 ag

Venezuela 1981 Ambos 582 538 4.4 g2
Sex0s

Masculino 55,9 44 6 15,5 72

Femenino 80,7 58,1 26 96

EucnTeS: Banco de datos de mortalidad de tablas de vida, World Health Statistics Annual (Organizacién Mundial de la Salud, 1993). Las
tasas de prevalencia de la discapacidad provienen de la Base de Dates Estadisticos de las Naciones Unidas (DISTAT).

#_os valores de la esperanza de vida, la esperanza de vida sin discapacidad y el cociente entre ambas provienen de REVES, 1993.
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ANEXO L.

Todos los cédigos de la CIF han sido redactados con un lenguaje
neutro v sélo se deberan considerar completos cuando se les haya
agregado un “calificador” que denote la magnitud, o el grado, del
funcionamiento o la discapacidad en esa categoria. Sin los cali-
ficadores, los cddigos carecen de todo sentido. Los calificadores
se codifican con uno, dos 0 mas numeros después del punto que
sigue a la letra que indica el componente v los nimeros que se
refieren al dominio, Hay dos tipos difcrentes de calificadores: a)
el primero, también conocido como el “calificador genérico”, que
puede usarse para los componentes de la CIF, y ) el segundo, que
puede emplearse para obtener informacion adicional sobre algu-
nos de los componentes. Por ¢jemplo, “capacidad” sc pucde usar

como segundo calificador junto con el componente de actividad y .

CALIFICADORES DE LA CIF

Los componentes de la CIF —funciones y estructuras corpera-
les, actividad y participacién y factores ambientales— se codifican
de la misma manera, de acuerdo con el calificador genérico. Hay
que elegir términos cuantificadores adecuados al componente de
clasificacién en cuestién, como se muestra entre paréntesis infra.
Un problema podria significar una deficiencia, una limitacién, una
restriccion o una barrera, segln el componente.

En cl caso de los factores ambicntales, ¢l primer calificador in-
dica el grado en que un determinado factor es un facilitador o una
barrera. El punto indica una barrera; en ¢l caso de los facilitadores,
se utiliza un signo + en lugar del punto decimal. Por ejemplo, un
cidigo de ¢/25.2 denola una falla moderada de dispunibilidal de
praductos para Ja comunicacion, y un cédigo e 25+2 significa una

participacion. disponibilidad moderada de estos productos.
Calificadores de los componentes de la CIF
xxx.0 NG hay problema (ninguno, ausente, insignificante, ...) 0-4%
xxx.1 Problema LIGERO {poco, escaso, ...) 5-24%
xxx.2 Problema MODERADO {medio, regular, ...) 25-49%
xxx.3 Problema GRAVE {mucho, extremo, ...} 50-85%
xxx.4 Problema COMPLETO (total, ...) 96-100%
xxx.8 Sin especificar
xxx.9 No aplicable
Cuadro Al.1. Componentes de la CiIF, calificadores y ejemplos seleccionados del primer y ssgundo calificador®
Compaonente Primer calificador Segundo calificador

Funciones corgorales (b)

Calificador genérico con sscala negativa

Ninguno

utilizado para indicar la extensién o
magnitud de una deficiencia

Ejemplo: b168.3 para indicar una deficiencia
grave en las funciones mentales espacificas

del lenguaje

Estructura carporal {5)

de una deficiencia

Ejemplo: s730.3 para indicar una deficiencia
grave de la extremidad superior

Caiificador genérico con escala negativa
utilizado para indicar el grado o magnitud

Utilizado para Indicar la naturaleza del
cambic en la estructura corporal respectiva

No hay cambio en la estructura
Ausencia total

Ausencia parcial

Parte adicional

Dimensiones aberrantes
Disgontinuidad

Posicién desviada

Cambios cualitativos en la estructurs,
inciuyendo la acumulacién de fluido
Sin especificar

9 No aplicable

Ejemplo; $7300.32 para indicar la ausencia
parcial de la extremidad superior

0
1
2
3
4
5
6
7
a

DESEMPENO
Calificador genérico

Actividad y participacion (d)

Problema en el contexto actual de la

persona

CAPACIDAD
Calificador genérico
Limitacianes sin ayuda

T
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Cuadro A.l.1. Componentas de la CIF, calificadores y ejemplos seleccionados del primer y segundo calificador?
(continuacién)

Compenente Frimer calificador Segundo calificador

Ejempio: d5101.1 para indicar dificultades Ejemplo: d5101.2 para indicar dificultad
leves para bafiar todo el cuerpo empleando  moderada para bafiar todo el cuerpo;
dispositives de ayuda que estdn disponibles  implica que hay dificultad modsrada sin el

para la parsona en su contexio actual usa de dispositivos de ayuda o ayuda de
otra persona
Factores ambientales (o) Calificador genérica, con escala negativa Ninguno

y positiva para indicar, respectivamente,
la extensién de las barreras y de los
facilitadores

Ejempio: ©130.2 para indicar que los
materiales educativos son una barrera
moderada. A Ia inversa, ©130+2 indicaria
que |os matenales educativas son un
facilitador moderado

FUENTE: Clasificacién intemacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de fa Salud-—CIF, versidn final (Ginebra, Organizacion
Mundial de la Salud, 2001).

*El cddigo en el ejemplo se refiere al componente (letras), el dominio (nimeros antes del punto decimal) y el calificador (digito o digitos
daspués del punto decimal).
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ANEXOII.

PREGUNTAS PARA IDENTIFICAR LA DISCAPACIDAD INFANTIL:

EJEMPLOS DE ENCUESTAS NACIONALES

A. OFICINA DE ESTADISTICA DE NUEVA ZELANDIA,

ENCUESTA DE HOGARES SOBRE LA DISCAPACIDAD, 1996

1.

10.
11.
12.
13.

14.
135.

17.

18.

19.

(Es ciego/a o tiene dificultades de la visién, y no usa gafas
o lentes de contacio para corregirlas?

+Es sordo/a o tiene dificuitades para oir, que en este mo-
mento no se corrigen?

Debido a una afeccién o problema de salud prolongado,
¢liene problemas para hablar y ser comprendido/a?

;Usa alguno de los siguientes equipos...
Un coche especial?
Una estructura de sostén?

Cualquier tipo de aparata ortopédico, distinto de los
de ortodoncia?

d) Una silla de ruedas?

e} Muletas, bastones, un andador o cualquier otro ele-
mento de ayuda para caminar?

Una pierna, brazo, mano o pie artificial?

a)
b)
€}

)]

¢ Utiliza algiin otro tipo de equipe debido a una afeccién o
problema de salud que ha durado o se prevé que duraré 6
meses ¢ mas? No cuente los inhaladores para los asméti-
cos, ni los aparatos de ortodoncia.

(Tiene alguna afeccién emocional, del comportamiento,
psicolégica, nerviosa o de salud mental prolongada que
limita el tipo o la cantidad de actividad que puede realizar
en su hogar, la escuela o cuando juega?

;Tiene alguna afeccion o enfermedad pulmonar prolonga-
da que limita sus actividades?

.Tiene alguna afeccién o enfermedad cardiaca prolongada
que limita sus actividades?

.Tiene alguna afeccién o enfermedad renal prolongada que
limita sus actividades?

¢Tiene cancer?

i Tiene epilepsia?

¢ Tiene pardlisis cerebral?

.Tiene una afeccién gastrointestinal crénica desde hace
tiempo?

;Tiene una falla de crecimiento o no puede crecer?

¢Tiene una discapacidad o minusvalia intelectual, o un
retraso en el desarrollo intelectual?

;Tiene una discapacidad del aprendizaje?

i Tiene cualquier otra afeccién o problema de satud que
todavia no haya mencionado que limita lo que puede hacer
en la escuela, cuando juega o en cualquier otra actividad
que los niftos de su edad normalmente pueden realizar?

LAsiste a una escuela especial ¢ a una unidad o clase espe-
cial en una cscuela comian?

Debido a dificuitades de aprendizaje o de desarrollo,
(cursa un plan de educacion individual, plan de desarrolio
individual u otro programa individualizado?
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B. OFicina DeE CENSOS Y ENCUESTAS DEMOGRAFICOS
(OPCS), ENCUESTAS DE DISCAPACIDAD EN GRAN BRE-
TANA, REMNO UNIDC DE GRAN BRETANA E IRLANDA DEL
NORTE, 1985-1988

Hay algin nifio o nifia en su hogar que...

a) No puede realizar las cosas que la mayoria de los ni-
fios de la misma edad pueden hacer, debido 2 un pro-

blema de salud, de desarrollo o de comportamiento;
Necesita mas ayuda que los nifios de la misma edad
para alimentarse, vestirse, asearse, caminar, subir y
bajar cscaleras. u otras actividades cotidianas;

b)

¢) Asiste a una escuela especial, o a una unidad especial
0 compensatoria en una escuela comun, debido a
problemas de salud o de conducta, discapacidades o
dificultades en ¢l aprendizaje;

Asiste a una escuela comin pero se ve limitado en
su participacion en las actividades escolares debido a
problemas o discapacidades de salud o conducia:

d)

e) Cuya salud, conducta o desarrollo le preocupa porque
podria tratarse de un problema de salud, discapacidad
o minusvalia fisica o mental prolongada.

C. CENTRO NACIONAL DE ESTADISTICAS SANITARIAS, EN-
CUESTA NACIONAL DE SALUD MEDIANTE ENTREVISTAS,
EsTADOS UNIDOS DE AMERICA, 1994

1.

iCree usted que frombres de las personas menores de
18 afios] tienen algtn problema o retraso significativo en
su desarrollo fisico?

Linombres de las personas menores de 18 ados] tienen
algln problema fisico, mental o emocional en este mo-
mento, por el que toman regularmente medicamentos de
venta con receta?

i{nombres de las personas menores de 18 afos] alguna
vez han estado internados en un hospital durante por lo
menos una noche por causa de una afeccion fisica, mental
o cmocional quc todavia tienen o quc tienen de vez en
cuando?

;Cree usted que frombres de las personas menores entre
1y 17 afos] tienen en este momento algin problema o
retraso para comprender ¢osas, es decir, retrasos en su
desarrollo cognitivo o mental?

(Cree usted que /nombres de las personas menores entre
1y 17 aftas] ticnen en este momento alghn problema o
retraso en el desarrolio del habla o del lenguaje?

:Cree usted que fnombres de las personas menores entre
1y 17 afos] tienen algin problema o retraso en ¢l desarro-
llo emocional o de conducta?

Debido a un problema fisico, mental ¢ emocional, ; /rom-
bres de las personas mencres entre 2 y {7 aflos] tienen
en este momento alguna dificultad en la participacion en
actividades que implican esfuerzo {como correr o nadar)
en comparacién con otros niflos de su edad?
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10.

Debido a un problema fisico, mental o emocional, ; fnom-
bres de ias personas mencres entre 2 'y 17 afios] tienen en
este momento aiguna dificultad para jugar o relacionarse
con otros nifos de su edad?

u[nombres de las personas menores de 5 afios] tienen en
este momento algin problema (fisico, mental o emocio-
nal) que les provoca dificultades para masticar, tragar o
digerir?

i{nombres de las personas menores de 5 afios] necesitan
en este momente equipos médicos especiales para ayudar-
{os a comer o a asearse?

DICZ PREGUNTAS PARA IDENTITICAR LA DISCAPACIDAD
GRAVE EN L0S NINOS

En comparacién con otros niflos, jtardé ¢ste nifio mas en

sentarse, ponerse de pie o caminar?

En comparaci6n con otros nifios, jliene este nifio dificulta-
des para ver, va sea de dia o de noche?

4Parece tener este nifio dificultades para oir?

Cuando le pide al nific que haga algo, ;parece comprender
lo que le dice?
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9a.

10.

Tiene el niflo dificultades para caminar o mover sus bra-
zos, 0 tiene debilidad y/o rigidez en los brazos a piernas?

(Sucede a veces que ¢l niflo tiene ataques, se pone rigido o
pierde la conciencia?

t(Aprende el nifio a hacer cosas como los otros nifios de
su edad?

;Puede el nifo hablar {puede hacerse entender con pala-
bras; puede decir alguna palabra reconocible)?

Preguntar, en el caso de niflos entre tres y nueve afios: “;El
habla de este nifio es diferente de alguna forma de lo nor-
mal (no es suficientemente claro como para ser compren-
dido por las personas que no son miembros de su familia
inmediata)?”

Preguntar, en el caso de nifios de dos afios: “;Es capaz de
nombrar por lo menos un objeto (por ejemplo, un animal,
un juguete, una taza, una cuchara)?”

En comparacion con oiros nihos de su edad, ;parece ser
este nifio de alguna forma retrasado o lento mentalmente?

M. S. Durkin y otros. “The Validity of the ten questions screen

for childhood disability: results from populationbased studies in
Bangladesh, Jamaica and Pakistan™. Epidemiology, vol. §, No. 3
(1954).
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ANEXO III.

INSTRUMENTOS PARA MEDIR EL FUNCIONAMIENTO

COGNITIVO Y PSICOLOGICO

Los instrumentos que contiene este anexo se compilaron como
parte de un trabaje realizado por la Oficina de Estadistica de los
Paises Bajos y la Oficina Regional para Europa de la Organizacion
Mundial de la Salud, con la finalidad de organizar una serie de
consultas internacionales para elaborar métodos ¢ instrumentos
comunes para las encuestas de salud realizadas mediante entrevis-
tas. Se presentan instrumentos para medir los siguientes principales
trastornos crénicos, cognitivos y psicolégicos: demencia, retraso
mental y trastomos mentales. Se incluye otro instrumento para la
identificacién de problemas de salud mental en los niflos.

A. EVALUACION DE LA DEMENCIA*

Se presenta la prueba en la forma siguiente:

Nos interesaria conocer la opinion de personas de mds edad
sobre una serie de cuestiones e investigar la realizacién de unas
cuantas tareas sencillas. De cuando en cuando, todos tenemos
dificultades para recordar €l nombre de alguna persona conoci-
da, o para aprender algo nuevo, o experimentamos momenios
de confusién. ;Tiene usted algin problema constante con su
capacidad de recordar o aprender? (S$i/No) Me gustaria hacerle
algunas preguntas sobre este tema,

1. Medicidn de la orientacién temporal

El entrevistador luego plantea las tres preguntas siguientes y
califica las respuestas como se indica 2 continuacion.

1. (Puede decirme la fecha de hoy? (se pide a la persona que
dé el dia, el mes y el aifio)

(Puede decirme qué dia de la semana es hoy?

Por favor, no mire su reloj. (Puede decirme qué hora es
ahora? (el entrevistador se ascgura que la persona no puede
mirar ningin reloj)

“A. Jdv Bruin, H. 5. V. Picavet ¥y A. A. Nossikov, Health lnierview
Surveys: Towards international Harmonization of Methods and Instru-
ments. Publicaciones regionales de la OMS, Serie europea, No. 58
(Copenhague, Organizacion Mundial de la Salud, Oficina Regional de
Evrapa, 1996), anexo 3.

Calificacion

Dia de la semana: 1 punto para cada dia anterior o posterior al
dia correcto, hasta un maximo de 3 puntos.

Dia de! mes: 1 punto para cada dia anterior o posterior al dia
correcto, hasta un méximo de 15 puntos.

Mes: 5 puntos para cada mes anterior o posterior al mes correcto,
hasta un méximo de 30 puntos (con la condicién de que si el dia in-
dicado por la persona esta dentro de los 15 dias de la fecha correcta,
no se agregan puntos por mes incorrecto. par cjemplo, si la persona
dice 29 de mayo un 2 de junio, se le asignan cuatro puntos).

Afe: 10 puntos para cada aiio anterior o posterior al affo correc-
to, hasta un maximo de 60 puntos (con la condicidn de que si la
fecha indicada por 1a persona esté dentro de lus 15 dias de 1a fecha
correcta, N0 se agregan puntos por afio incorrecto, por gjemplo, si
la persona dice 26 de diciembre de 1992 un 2 de enero de 1993, se
le asignan siete puntos).

Hora del dia: 1 punto por cada 30 minutos posteriores o anterio-
res a la hora correcta, hasta un méximo de 5 puntos.

Calificacién 0 orientacién temporal perfecta.

Calificacion de { a 3: orientacién normal.

Calificacién > 4. orientacion inferior.

2. Prueba controlada de asociacion oral de palabras

Se presenta ia prueba en la forma siguiente:

Quicro ver cudntas palabras que comiencen con una deter-
minada letra puede decir en un minuto. No mencione nombres
propios ni los numeros ni la misma palabra con terminacién
diferente. La lctra es F; puede comenzar,

Si a las personas les cuesta comprender la tarea, se la puede ex-
plicar con gjemplos, usando une letra que no esté designada. Una
vez completada la primera prueba con la F, se prugbha con la A y
la §. El entrevistador mantiene un registro de fas respuestas.

Calificacion

Se registra la cantidad total de palabras correctas durante las tres
pruebas de un minuto, y asi se tiene una calificacién brita, que sa

Cuadro A.N.1. Férmula de ajuste segun ¢l nivel de instruccién, el sexo y la edad,
prusha controlada de asociacidén oral de palabras
Hombres Mujeres
Aflees do osoolaridad 55659 afoa 60-64 afios 5652 afioa €0-64 aftoo
9 4 menas +15 +17 +10 +12
811 +7 +9 +7 +9
12-15 +5 +7 +5 +7
16+ +1 +3 +1 +3

FuenTe: A. de Bruin, H. S. V. Picavet y A. A. Nossikov, Haalth Interview Surveys: Towards infemational Harmonization of Mathods and
instruments. Publicaciones Regionales de la OMS, Serie Europea, No. 58 (Copenhague, Organizacién Mundial de la Salud, Oficina Regional

de Europa, 1596).
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ajusta segin el nivel de instruccidn, ¢l sexo y la edad. Una cali-
ficacion corregida de 22 6 menos se clasifica como deficiente (el
97% de las personas normales superan este nivel de desempefio).
Cuando este examen s¢ administra en un idioma distinto del inglés,
la férmula de ajuste v el punto limite deben aplicarse con cautela.
En teoria, habria que elaborar datos normativos comparables para
otros idiomas (distintos del inglés).

3. Prueba de retencion visual de Benton

Esta prueba se recomienda como medida de la percepeion visual
v la memoria de corto plazo. Consta de 15 dibujos, cada uno de los
cuales se muestra durante 10 segundos ¢ inmediatamente después
se pide a la persona que lo seleccione de un grupo de cuatro. La
clasificacion {cantidad correcta) varia de 0 a 15. Existen cuadros de
normas para todas las diferentes formas, Las clasificaciones anor-
males varian desde menos de 6 (en el caso de los nifios de 7 afos)
hasta menos de diez (en el caso de los adultos).

Para obtener informacién oficial sobre manuales y derechos
de propiedad inteleciual, se ruega dirigirse a The Psychological
Corporation, 555 Academic Court, San Anlonio, Texas, 78204,
Departamentn de Atencian al Cliente, o visite su sitio de Internet
en http://www psychcorp.com.

Para seleccionar a las personas con demencia a través de un re-
presentante, se deberian formular las siguientes preguntas:

1. ;Sabe la persona habitualmente la fecha del dia? (Si/No)
2. (Sabe la persona habitualmente qué dia es? (Si/No)
3. Tiene la persona problemas de memoria? (Si/No)
Si la respuesta es afirmativa, ;se olvida la persona después de
algunos minutos de cosas que deberia recordar? (Si/No)
4. (Es capaz la persona de cuidarse por completo y por sf
misma? (Si/No)

Si alguna de las respuestas a las preguntas 1, 2 6 4 ¢s negati-
va, 0 5l Ja respuesia a la tercera pregunta es afirmativa, hay que
formular la sigaiente pregunta:

5. iAlguna vez algin profesional de la salud ha diagnostica-
do demencia o enfermedad de Alzheimer? (8i/No)

Si la respuesta es “Si”, es posible determinar que hay demen-
cia; en caso de una respuesta negativa, s6lo es posible establecer
la probabilidad de demencia.

B. RETRASO MENTAL

Solo hay que evaluar el retraso mental en las personas con
niveles de instruccion més bajos (primario o menos) y menores
de 55 afios de edad. Se supone que las personas que tienen un
mayor nivel de instruccidn no son retrasadas, y no se pregunta
a quienes tienen 55 6 mds afios para evitar la confusién con un
diagndstico de demencia.

1. Seleccion
La siguiente pregunta se puede formular antes de realizar una
evaluacion formal del retraso mental:
1. ;Termino la escuela? (Si/No)
2. ;Que notas tiene (tenia) en la escuela? {Buenas/Malas)

3. ;Ha tenido que repetir un semestre o aflo (es decir. per-
manecer en la misma clase) mds de una vez en la escuela?
(Si/No)

4. ;Alguna vez le han dicho, en una escuela o durante una
consulta con un profesional de ia salud, que usted tiene (ha
tenido) una discapacidad de aprendizaje? (S#/No)

Si la pregunta 1 se responde en forma negativa, o la 2 tiene
como respuesta “Malas”, o se contestan afirmativamente la 3 6
la 4, se debe realizar una prucba detallada de retraso mental.

2. Instrumento: examen breve del estado mental

Se recomienda ¢ste examen para eveluar ¢l retraso mentat en las
personas entre 14 y 55 afios.

Examen breve del estado mental

(Puntos)
Orientacion
1. (Enqué.. ...aho nos encontramosa? M
...estacién nos encontramos? (1)
...fecha nos encontramos? (1)
...d{a nos encontramos? )
..mes nos encuntrarmos? Q)]
2. ;Dénde estamos? (En qué estado? {1
JPais? (1)
¢ Ciudad? )
¢ Hospital/direccion? 1)
¢ Piso? (1)
Registro
3. Nombre tres objetos (manzana, mesa, moneda); tdmese tres segundos para decir cada uno. Después de haberlos
dicho, pregunts a la persona qué objetos menciond. Otorgue un punto a cada respuesta correcta. Repita las
respuestas hasta que el paciente aprenda los tres objetos. 3)
Atencién y célculo
4. Acontecimientos en serie. Otorgue un punto a cada respuesta cormecta. Deténgase después de cinco respuestas.
Alternativa: deletree ia palabra MUNDO al revés. {5)

Memoria

5. Pregunte los nombres de los tres objetos de la pregunta 3. Otorgue un punto a cada respuesta correcta. 3
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{Puntos)

Lenguaje
6. Sedale un lapiz y un reloj puisera. Pida a ia persona que los nombre mientras usted los sefala. {2)
7. Pida a la persona que repita “Nada de si, de y o de pero”. {1
8. Pida a la persona que cumpla una instruccion en tres etapas: “Tome una hoja de papel con su mano derecha.
Déblela por la mitad. Péngala en el piso”. 3)
9. Pida a la persona gue lea y realice lo siguiente: “Cierre sus ojos” (escribalo en letras grandes). 1)
10. Pida a la persona que escriba la oracién que prefiera. 1)
11.  Agrande el dibujo impreso més abajo 3 cm por lado, y pida a la persona que lo copie. 4H
(Total=30)

Calificarién

El entrevistador califica cada pregunta como correcta o incorrec-
ta. Si los entrevistados se nicgan a responder preguntas especificas,
o contestan “no sabe™, sc califica la pregunta como incorrecta. Se
suma la cantidad de respuestas correctas. Los puntos varian entre 0
v 30; se considera que las personas que obtienen 17 puntos 0 menos
son retrasadas mentales.

3. Preguntas para representantes del entrevistado
1. ;Cuédl es su opinion sobre las facultades intelectuales de la
persona? (Buenas/Deficientes)
2. ;Parece entender tado? (Si/No)
3. (Puede leer, escribir y hacer cdlculos? (Si/No)

Si la respuesta a la pregunta 1 es “Deficiente”, o Ia respuesta a
la segunda o tercera pregunta es “No”, hay que hacer la siguiente
pregunta.

4. ;Alguna vez se ha diagnosticado que la persona es retrasa-
da mental? (3{/No)

Si la respuesta a esta pregunta es afirmativa, se puede diagnos-
ticar retraso mental.

C. DEFICIENCIAS MENTALES

Las deficiencias mentales incluyen la esquizofrenia, los trastor-
nos afectivos (del cardcter) y los trastornos debidos a la ansiedad.

Para seleccionar personas con deficiencias mentales, se reco-
mienda la versién de 12 preguntas del Cuestionario general de
salud, scguida de dos preguntas adicionales de seleccidn para de-
tectar afecciones mentales cronicasb. Dicho cuestionario sirve espe-
cialmente pora detectar los trastornos afectivos {del carfcter) en los
encuestas de poblacién, pero tal vez no sea adecuado para detectar
personas con lrastornos crénicos porque las preguntas solamente
se refieren a los cambios de las altimas semanas. Se cree que es
probable que las personas respondan “no mas que de costumbre™ a
algunas preguntas que incluyen palabras con connotacion negativa.
Para compensar esto, hay que hacer las dos preguntas adicionales
como parte de la seleccion.

Como ¢l cuestionario se refiere a creencias y sentimientos, en

su mayoria solamente conocidos por el entrevistado, no existe una
versién para las personas que lo representan.

YPara obtener informacion oficial del manual y de los derechos de pro-
piedad intelectual, sfrvase dirigirse 8 NFER—Nelson publishing Company
Lid., Darville House, 2 Oxford Road East, Windsor, Berkshire, SL4IDF,
Reino Unido.

Cuestionario gensral de salud — version de 12 preguntas

Prasentacion

“Nos gustaria saber si ha tenido algun sintoma, y como ha sida su salud en general, en lag Oitimas semanas. Por favor, responda todas
las preguntas subrayando la respuesta que considera mas acertada a su caso. Recuerde que estamos interesades en conocer sus

sintomag actuales y recientes, no los del pasado.”

Raclentemente Caiificaciin 0
1. ¢Ha perdido mucho el suefio debido a  Para nada
preocupacionss?
2. ¢ Se ha sentido constantemente bajo Para nada
tansiéon?
3. ¢Ha podido concentrarse en cuaiquier  Mejor que de
cosa que haya ewtado haciendo? costumbre
4. ;Ha sentido que su participacién en las  Mas que de
cosas es (il? costumhbre
5. (Ha podido enfrentar sus problemas?  Mas que de
costumbre
6. ¢Se ha sentide capaz de tomar Més que de
decisiones sobre las cosas? costumbre
7. ¢Ha sentido que no puede superarias  Para nada
dificuttades?
8. ¢ Se ha sentide razonablemente feliz, Més que de
tomando todo en cuenta? costumbre
9. (Ha podido disfrutar de sus actividades Maés que de
diarias normales? costumbre

Calificacidn G Calfficacién 1 Califficacion 1

No mas que de Un poco mas que Mucho mas gue

costumbre de costumbre de costumbre

No més que de Un poco més que Mucho mas que

costumbre de costumbre de costumbre

Igual que siempre Menos que de Mucho menos que
costumbra de costumbre

Igual que siempre Mengas itil que Mucho menos util
de costumbre

lgual gue siempre Menos que de Mucho menos
costumbre

Igual que siempre Menos capaz que Mucho menas capaz

No mas que de
costumbre

Casi igual que
siempre

Casi igual gue
siempre
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de costumbre

Un poco mas que
de costumbre

Menos que de
costumbre

Menios que de
costumbre

Mucho més que
de costumbre

Mucho maencs que
de costumbre

Muchc menos que
de costumbre
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Reciantemente Calificacion 0

10. Se ha sentido desdichado y Para nada
deprimido?

11. Ha perdide la confianza en usted Para nada
misma?

12. ¢ Ha pensado que usted es una Para nada
persana inservible?

¥,

Calificacién 0 Cailficacion 1 Calificacion 1

No més que de Un poco mas que Mucho mas gue
costumbre de costumbre de costumbre
No més que da Un poco més que Mucho mas gue
costumbre de costumbre de costumbre
No més que de Un poco mas que de  Mucho més que
costumbre costumbra de costumbre

FUENTE: A. de Bruin, H. S. V. Picavet y A. A. Nossikov, Health Interview Surveys: Towards intemstional Harmonization of Methods and
Instrumenis. Publicaciones Regionales de la OMS, Serie Europea, No. 58 {Copenhague, Organizacién Mundial de la Salud, Oficina Regional

de Europa, 1996).

Los entrevistados que sumen trcs © més puntos sc consideran
casos posibles, y habria que hacer preguntas adicionales a quienes
suman dos puntos o menos:

1. ;Toma algin tipo de medicamento para los nervios? (Si/
No)

2. ;Considera que sufre una enfermedad nerviosa? (SiNo)

Las preguntas de seleccién en ¢l caso de la psicosis tienen que
cubrir los sintomas, lo que el entrevistado informa sobre si mismo,
¢l informe del diagnéstico médico, los medicamentos orales que
se toman ¥ las inyecciones que se reciben. Es necesario preguntar
todo esto porque hay una tendencia a la negacion. Se recomiendan
las siguientes preguntas, cuyas respuestas pueden ser “Si”, “No
estoy seguro” o “No”. Cualquier respuesta afirmativa a la Gitima
parte de cada pregunta significa que la persona es psicotica.

1. En el titimo aiio, ;hubo momentos en que se s5intié real-
mente muy feliz durante varios dias, sin interrupcién?

a) (Habia alguna razon evidente para esto?

b)  ;Sus familiares o amigos lo consideraban extrafio o se
quejaban?

2. En el dltimo afio, ;sintié alguna vez que sus pensamientos
eran interferidos o controlados por una fucrza o persona
externa?

a) §QOcurrid esto en una forma dificil de creer para mu-
chas personas, como, por ejemplo, por telepatia?

3. En el iltimo afio, ;hubo momentos en que sintié que la
gente estaba en contra suyo?

a) jHa habido mementos en que simtié que la gente
actuaba deliberadamente para daflarfo a usted o a sus
intereses?

b) (Ha habido momentos en que sintié que un grupo de
personas planeaba causarle dafios o lesiones graves?

4. Enel ditimo afio, ;hubo momentos en que sintié que suce-
dia algo extrafio?

a) (Sinti6 que era tan extraio que a la gente le costaria
creerlo?

5. Enel dltimo aflo, ;hubo momentos en que oyd o vio cosas
que otras personas no podian oir ni ver?

a) iAlguna vez oyd voces que le deocian algunas palabras
u oraciones en momentos en que ko habia nadie alre-
dedor que podria haberlas pronunciado?

D. SALUD MENTAL Y DISCAPACIDAD SOCIAL

Las investigaciones sobre la cvaluacién de la discapacidad social
asociada con las deficiencias mentales esian menos desarrolladas
que los estudios sobre las deficiencias generales o mentales, porque
no existen pautas adecuadas para la reunion y analisis de los datos

ni marcos conccptuales significatives®, En consccuencin, sc han
utilizado muchas téenicas de reunion de datos diferentes, incluidas
las estadisticas sobre el uso de los servicios de salud (que usual-
mente sen un subproducto de los procedimientos administrativos
o de pago) y lus registrus aduinistratives Jde las wstituciones (Jde
atencién de enfermedades prolongadas). Las instituciones pueden
proporcionar informacion sobre las discapacidades saciales, sobre
todo 2 nivel de |2 dependencia.

Se han elaborado diversos instrumentos para evaluar la discapa-
cidad secial. El siguiente es un ejemple, adaptado de la Encuesta de
salud y limitacidn en la actividad del Canadé, de 1991, de pregunta
de seleccion para las discapacidades sociales:

Debido & una afeccién emocional, psicolégica, nerviosa o
psiquidtrica prolongada, ¢s decir, que ha durado o se prevé que
durari seis meses 0 mas, /se ve usted limitado en el tipo o canti-
dad de actividad que puede hacer...

i) En laresidencia o institucién?

ii) En otras actividades fuera de la residencia o institu-
¢idn, como los viajes, las actividades de esparcimiento
o recreacién?

Un instrumento para evaluar las discapacidades sociales pro-
longadas, disefiado dentro del marco conceptual de la CIDDM,
¢s el programa de discapacidades sociales de Groningen (GSDS),
cuyo objetivo es obtener informacién sobre el funcionamiento
social de una persona, y después evaluar sus discapacidades en
este contextod. Este programa se¢ clabord en el departamento de
psiquiatria social de la Universidad de Groningen, de los Pafses
Bajos, para meiorar la medicién de los conceptos bésicos de la
CIDDM en las investigaciones epidemiol6gicas en psiquiatria. A
juzgar por las publicaciones especializadas en ei desempeiio de las
Funciones sociales y 1os resultados de los analisis psicoméiricos,
unas ocho dreas asociadas a las funciones sociales parecian perti-
nentes para estudiar 1as consecuencias sociales de las enfermedades
mentales. Estas ocho drcas permitian una escala de clasificacién
atil y confiable, y se categorizaron para cada funcion una serie de
comportamientos (dimensiones) pertinentes. Dichas 4reas son las
siguientes:

1a funcidn de antaenidado (atencion e higiene corporal, ges-
1i6n de posesiones personales);

La funci6n en e hogar (participacion en las actividades do-
mésticas);
La funcién familiar (relaciones con la familia de origen);

La funcién de pareia (lazos emocicnales, funcién sexual o
relacién con la pareja);

“Chamie M., “Survey design strategics for the study of disability”,
Worid Health Statistical Quarterly, 1989, volumen 42, pags. 122-140,

dWiersma 3., A. De Jong y J. Ormel, “The Groningen Social Disabilities
Schedule: development, relationship with ICIDH, y psychometric proper-

ties”, International Journal of Rehabilitation Research, 1988, volumen 11,
pags. 213-224.
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La funcién de padre (contacto e interés en €l bienestar de los
hijos);

i.a funcion de ciudadano (interés y participacién en la socie-
dad o comunidad);

La funcién social (contactos sociales y actividades en el
tiempo libre);

La funcién laboral (funcion en la profesién u oficio o en las
actividades cotidianas).

El programa evalia cada una de estas dreas por separado. No se
toma en cuenta la psicopatologia porque ¢l instrumento sélo procu-
ra medir las consecuencias de las deficiencias mentales. Para cada
funcién, se clasifican las discapacidades en una escala de cuatro
puntas, coma sigue: G corresponde a la ausencia de discapacidad;
{ a una discapacidad ligera; 2 a una discapacidad evidente; 3 a una
discapacidad grave o completa.

El instrumento estd disefiado de manera tal que se puede obtencr
informacion de la persona en cuestion o de un representante porque
el programa se ocupa del comportamiento observable, que nota una
pareja u otro rcpresentante.

El programa es un instrumento bastante complejo, v la capaci-
tacion de los entrevistadores tiene vital importancia. El perfodo de
referencia es de cuatro semanas antes de la entrevista, y el tiempo
total de 1a entrevista es de aproximadamente 20 minutos {cuando se
cubren todas las secciones). Se recomienda aplicarlo a personas de
16 afios o més, porque la evaluacién de discapacidades sociales en
los nifios implica casi invariablemente la medicion de psicopatolo-
gias, es decir, dc los problemas de personalidad y conducta.

1.  Medicidn del funcionamiento resultadoe de deficiencias
¥ discapacidades mentales

Ademds de la discapacidad social, que es una consecuencia
critica de las deficiencias mentales, hay que tomar en cuenta otros
tipos de discapacidades funcionales que tal vez sean producto de
trastornos psiquidtricos, y que incluyen el desempleo (incapacidad
de trabajar en absoluto o a tiempo completo debido a una deficien-
cia psiquidtrica), la incapacidad de ocuparse de las actividades
domésticas, y la incapacidad de gestionar los asuntos financieros
(dependencia financiera, recepeion de ayuda social).

Las siguientes preguntas sobre algunos de estos temas provienen
de la Encuesta de morbidez psiquidtrica de la Oficina de Censos y
Encuestas de Poblacidn de Gran Bretafia (1993):

i Tuve algin problema mental, nervioso o emocional que se
relaciono con su alejamiento de su altimo trabajo?

Si la respuesta es “S{”: ;Su empleadar le pidio la renuncia o
usted se file por voluntad propia?

¢l.-a razén por la cual no est4 trabajando ahora es...?

¢(La forma en que se siente le impide realizar cualquier tipo de
trabajo remunerado?

(Hay algin problema fisico que le impide realizar cualguier
tipo de trabajo remunerado?

;No ha enconttello un trabajo remunerado adecuada?
¢ O porque no quiere o no necesita un trabajo pago?

Otra forma de investigar ¢l estado funcional provocado por las
deficiencias mentales de las personas es evaluar como se perciben a
si mismas. Las siguientes cinco preguntas sencillas se pueden usar
para medir el grado de estigma. En la Encuesta de discapacidad de
la Oficina de Censos y Encuestas de Poblacion de Gran Bretafia
(1985), las preguntas se incorporaron ¢n las ¢scalas de Leeds de
autoevaluacion de ansiedad y depresion, Las preguntas, gue se cen-
tran en el estigma, se deben responder como “definitivamente si”,

", “No, no demasiado” y “No, para nada”.

“8i, a veces™,
1. Evito a otras personas en estos dias;

2. Me siento extrafio y diferente a [os demas;
3. Me siento acomplejado y avergonzado;
4. Me siento menos atractivo de lo que solia sentirme;
5. Siento que actualmente la gente me evita.
E. INSTRUMENTO PARA IDENTIFICAR PROBLEMAS

DE CONDUCTA EN LOS NIiROs®

El Cuestionario sobre puntos fuertes y débiles se utiliza para
seleccionar a los nifios con problemas emocionales y de conducta
por medio de 25 preguntas que se refieren 4 estos distintos aspectos,
y otras de seguimiento de los nifios cuyos problemas en términos
de emociones, concentracién, conducta o relaciones con otros ya
se han identificado. El cuestionario tiene diversos formatos. Las
preguntas que siguen se han tormado del cuestionario para niflos de
entre 4 y 16 afios de edad.

“Este instrumento se utilizd en la Encuesta de salud de 1997 en Ingla-
terra, reelizada por la Joint Health Surveys Unil de Community Planning
Research y el Department of Epidemiology and Public Heaith de University
College, Londres, y en la Encuesta de salud acerca de la discapacidad de
1999 en los Estados Unidos, realizade por ol Mational Center for Haalth
Statistics,

Cuestionario de puntos fuertes y déblles

Por favor, responda tenienda en cuenta Ja conducta de su hijo durante los Ultimos seis meses.

Naes Algo de
verdad verdad Es verdad
al Considerado con los sentimientos de otras personas ] | O
a2 Inquicto, hiperactivo, no puade quedarse quiete par mucho tiempe W] ] a
a3 Amenudo se queja de dolores de cabeza, de estémago o de malestares O 0 [m]
ad Se muestra bien dispueste a compartir con otros nifios (dulce, juguetes, lapices, etc.) m] 0 O
a5 A menudo tiene pataletas o rabietas 0 O a
a6 Es bastante solitario, tiende a jugar solo O () O
a7 En general es obediente, en general hace |0 que le pidan los adultas m] [m| ]}
aB Tiene muchas preocupaciones, a manudo parece praocupado 0 ] u]
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No es Algo de Es
verdad verdad verdad

a9 Ayuda cuando alguien se lastima, esta triste o se siente mal [ ] ]
ai0 Esté constantemente inquieto o crispado [m] jm] (]
all  Tiene por loc menos un buan amigo [m} 0O (]
al2 A menudo pelea con ofres nifios o bravuconea a i} t
al3d A menudo se siente desdichado, estd daprimido o iloroso g [ (m}
al4  Generalmente caa bien a otros nifios o ] (|
al5 Se distrae facilmente, su concentracion se dispersa 0 m] a
al6  Se pone nervioso o le cuesta separarse ants situaciones nuavas, pierde ficilmente

la confianza en si mismo o 0 o
al7  Es amable con los nifics mas pequefios a [} O
at8 A menudo miente o engafia a a a
al9  Otros niflos o toman de punto o quieren atropellario 0 O (m]
a20 A manudn sa nfracs para ayudar a los otros (los padres, maestras, otros niflos) Im] o D
a2t Piensa antes de actuar 0 O (m]
a22 Roba en su hogar, la escuela u otros lados (] 0 i}
823  Sa lleva mejor con los adultos que con otras nifios a [} [m}
a24  Tiene muchos miedos, se asusta facilmente ] a )
a25  Termina todas las tareas, presta buena atencion a =} O

1. En genaral, ;piensa que su hijo tiene dificultades

en una o mas de las siguientes areas. emociones,

concentracion, conducta, o relaciones con otras Si, dificultades Si, claras Si, graves

personas? No menores dificuitades dificuitades

W} m] ] ]
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ANEXO V. ALGUNAS PREGUNTAS DE ENCUESTAS NACIONALES
SOBRE EL USO DE SERVICIOS

A, AUSTRALIA

El cuestionario de la Encuesta de personas discapacitadas y an-
cianas realizada por la Oficina de Estadistica de Australia en 1993
estaba dividido en dos secciones principales:

a) Discapacidad y envejecimiento;

b) Atencion de personas con discapacidad y personas ancia-
nas.

Ademas de reunir informacidn sobre fas condiciones de satud de
larga data v sobre las limitaciones funcionales, la encuesta procura-
ba obtener datos sobre la necesidad de asistencia del entrevistado y
sobre el grado en que se satisfacian estas necesidades e investigaba
la atencién formal e informal; la “asistencia personal recibida”
incluia una descripcién de la persona que la proporcionaba, ¢l tipo
de atencion y el tiempo dedicado. También s¢ reunié informacién
sobre la poblacidn de edad con limitaciones funcionales, sobre su
necesidad de asistencia con las tareas del hogar y con el transporte,
su participacién en actividades comunitarias, y los servicios de
emergencia que tenian,

La encuesta incluia preguntas para la poblacidn en estudio sobre
su necesidad de ayuda para las “actividades de atencion personal”
(es decir, ducharse/bafiarse, vestirse, comer/alimentarse, asearse, y
control de estinteres), la “movilidad” (es decir, el traslado a luga-
res fuera del hogar, la movilidad dentro del hogar, ¢l traslado de
y hacia la cama o sillén), ia “comunicacion verbal”, la “atencién
de salud” (es decir. ingesta de medicamentos/vendaje de heridas,
la atencién de los pies), la “ayuda en el hogar y el mantenimiento
del hogar/jardineria)”’, la “preparacion de comidas™, las “gestiones
financieras/redaccion de cartas”, el “transporte” y los “servicios
de emergencia”, Para cada actividad, se formula la siguiente pre-
gunta:

(Necesita a veces ayuda o supervision para...? (Si/No)

Si la respuesta e¢s “Si”, se debe preguntar; “Acaba de decirme
que necesita ayuda o supervisién para... ;Siempre necesita ayu-
da?” (S8i/No)

;Hay alguien que habitualmente preste esta ayuda? (SI/No)

Si la respuesta es “Si”, se debe preguntar: “;Quién le presta
ayuda?”

Con respecto a {a atencidn informal, sc contaron cntre los posi-
bles encargados el conyuge o la pareja, la madre, el padre, la hija, el
hijo, la nuera, el yerno, otro pariente, amigo o vecino. La atencion
formal inclufa encargados de atencién doméstica/ayuda domds-
tica, servicius privadus, vomerciales, volunlarios, comunitarios,
alimentarios, fisioterapeutas, podélogos, fonoaudiélogos, y otros.
Si el individuo recibia atencién de mas de una persona, habla que
identificar al prestador principal y, si era un asistente formal, se
hacia la sigulenie pregunia:

Cémo se enterd de este (asisiente/servicio)?
¢Siente que necesita (mas) ayuda en {esta/estas) tarea(s)?
Si la respuesta es “8i”, se debe preguntar:

a) (Cudl es la tarea para la que mds necesita (més} ayu-
da?

¢Cudl es la razdn principal por la cual no recibe (mas)
ayuda de los servicios organizados, como el programa
de la comunidad de atencién domiciliaria?

b)
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¢) ¢ Cudl es la razdn principal por la cual no recibe (mas)
ayuda de su familia 0 amigos?

B. CaNADA

Las Encuestas de salud y limitacion en la actividad, realizadas
por la Oficina de Estadistica del Canadi en 1986 y 1991 incluian
preguntas relacionadas con el uso de servicios y ayuda de otras
personas (la seccidn C del cuestionario; “actividades cotidianas™).
A continuacion, se presentan algunas de esas preguntas:

Cl. ;Quién prepara sus comidas habitualmente?
Usted mismo solo

Usted y otra persona

Otra persona

(Esto se debe a su afeccién o probiems de salud?
Si

No

¢ Quién le ayuda a preparar sus comidas?
Conyuge o pareja

Hijo

Hija

Padre o madre

Hermano o hermana

Otro pariente

Amigo o vecino

Organizacién de voluntarios

Organizacién privada

;Debe pagar estos servicios de su bolsillo, es decir, no se
los reembolsan?

Si

No

Debido a su afeccion, ;necesita ayuda o méas ayuda para
preparar sus comidas?

Si

No

C2.

C3.

C4.

CS.

Se hicieron preguntas similares acerca de las siguientes activi-
dades:

a) Compre de productos alimenticios;

b} Tareas domésticas cotidianas;

¢) Tareas domésticas pesadas;

d) Alencion de las finanzas personales;

e)  Atencién personal;

) Movilidad dentro de la propia residencia.

La seccién C finalizaba con las siguientes preguntas:

C35. En los altimos 3 meses, ;cudntas veces vio o hablé con
las siguientes personas, incluso para tratamientos regula-
res, orientacién o terapia?

Un dentista
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Un enfermero
Un podélogo
Un psicélogo
Un fisioterapeuta
Un médico de cabecera o general
Un médico especialista
Cualquier otro profesienal de la salud. Por favor especi-
figue
C36. ;Tuvo alguna dificultad para obtener estos servicios?
Si
No
C37. ;Qué tipo de dificultades tuvo para obtener estos servi-

cios? Leeré una lista. Por favor. responda “Si” o “No” a
cada punto.

Cra demasiado costaso
Necesitaba la ayuda de alguien para concertar una cita o
para gue lo acompatiara
Fl transporte era inadecnado
Estaba muy alejado
Las instalaciones o servicios eran accesibles
Era fisicamente incapaz de ir
Otras: por favor, especifique
C38. ;Paso algunas noches en un hospital, hogar de ancianos o
hogar de convalecencia en los Gltimos 12 meses?
Si
No

C. KENYA

En ¢l marco de la Encuesta de personas disgapacitadas de 1981
se formularon las siguientes preguntas a las personas identificadas
coma discapacitadas.

¢Su discapacidad requiere atencion médica? (Si/No)
Si la respuesta es si,

a) ;Con qué frecuencia necesita atencién médica? (averi-
glie visitas por semana, mes, o afio}

b ;Doénde consigue habitualmente atencion médica? a}
un hospital del estado; &) un hospital de una misién; c)
una clinica mdvil; ¢) un dispensario, e) otro{s): espe-
cificar

¢} ¢4Cuénto ticne quc viajar para recibir atencién médi-
ca?

d) (Cémo viaja para oblener atencién meédica?

e} Si utiliza el transporte publico: ;cudnto le cuesta por
visita?

D. Paisps BaJos

En la Encuesta de salud mediante entrevistas que se realizé en
los Paises Bajos en 1986/1988, las preguntas sobre el “uso de los
servicios y apoyo” no se centraban especificamente en ia poblacién
con discapacidad, sino que se hicieron a fodos los que integraban Ia
muestra. La encuesta cubria los siguientes servicios: consultas con
un médico general, un especialista y un dentista; utilizacion de me-
dicamentos recetados y no recetados; internaciones en hospitales,
y una lista de control del uso de otros servicios de salud por parte
del entrevistado.
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Conzultas a un médico general: incluidas las visitas en el
consultorio, las visitas en el hogar, pero también los con-
tactos telefénicos, excepto 1os que se realizan con el fin de
concertar una cita,

;Con qué frecuencia ha visitado o hablado con su médico
general en los Gltimos dos meses, desde...? (ademds inclu-
ya las consultas a un reemplazante)

Si la respuesta es nunca: ;jPuede decirme cudndo fue la
altima vez que consultd a su médico?

Para las consultas de los fltimos dos meses:

Durante esos dos meses, ;cudndo consulté a su médico
general por primera/segunda/etc. vez?

¢ Por qué consulté a su médica? (mencione enfermedades
o sintomas)

;Donde o cémo se realizd la consulta: en ¢l consultorio del
médico, en su hogar, por teléfono, de otro modo?

;Se le pidi6 consultar a un especialista. un hospital o al-
guna ofra institucion de asistencia? Si la respuesta es “Si™:
A quién?

:Consuité a su médico general por iniciativa propia?

Consultas a especialistas: no se deben contar las visitas a
clinicas de internacion, pero si el tratamiento de los pa-
cientes ambulatorios, ast como los primeros auxilios y las
radiografias.

;Con qué frecuencia ha consultado a un especialisia en los
ultimos dos meses, desde...?

Si no lo ha hecho nunca: ;Puede decirme cuéndo fue la
Oitima vez que consulté a un especialista?

Para las consultas de los Qitimos dos meses:

Durante esos dos meses, ;cuando consulté a un especialis-
ta por primera/segunda/etc. vez?

{Qué tipo de especialista consulté?

¢Debido a qué sintomas, enfermedades o tratamientos fue
al especialista?

¢La visita se realizd en un hospital, una clinica para pacien-
tes ambulatorios de un hospital o en aiguna otra parte?
¢Fue su primera visita a un especialista para ¢l tratamiento
de esta enfermedad/sintoma, o sc traté de una visita de
seguimiento?

Si se tratd de la primera visita: ;Cémo la concertd? (por
iniciativa propia, fue enviado en consulta por un médico
general, fue llamado por el especialista. otras formas)

(Cuanto tiempo pasd cntre la remision en consulta/
llamada/pedido y la visita?

Medicamentos: no se deben tener en cuenta los medica-
mentos utilizados durante la internacién en hospitales, ni
la pildora anticonceptiva.

JL¢ han recetado medicamentos durante los dltimos quin-
ce dias? (En este caso, la pregunta se refiere a una receta,
no al uso de medicamentos).

;Ha tomado algin medicamento recetado durante los Biti-
mos quince dias?

Si la respuesta es “No™: ;Cudndo fue la altima vez que
toma algin medicamento recetado?

Si larespuesta es “Si”: ;Qué tipo de medicamentos y quién
los receté: un médico general, un especialista u otra perso-
na (presente una lista con 16 tipos de medicamentos)?

(Ha tomado algtin tipe de medicamento no recetado duran-
te los vltimos 15 dias? (en este caso, la pregunta se refiere
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S1.

S2.

a los medicamentos comprados sin receta en una farmacia
o drogueria)

Si la respuesta es “No™: ;Cuando fue la Gltima vez que
tomd medicamentos no recetados?

Si la respuesta es “Si™: ;Qué tipo de medicamentos tom6?
{presente una lista con 11 tipos de medicamentos)

¢ Toma la pildora anticonceptiva? (solamente para las mu-
jeres entre 14 y 49 afios).

Internaciones en hospitales: no se incluyen las intemacio-
nes por partos.

¢Ha estado internado en un hospital ¢ ¢linica durante el
altimo afio, desde...?

Si la respuesta es “Si”: ;Con qué frecuencia?

Si la respuesta es “No™; ;Puede decirme cuindo fue la
ultima vez que estuvo internado?

Para las internacionces durante cl Gltimo afta:
:Cudndo lo internaron?

¢En qué hospital? (tome nota del nombre v ubicacién del
hospital)

{Cuantas noches estuvo internado?
iPor qué afeccion estuvo internado?
¢Le hicieron cirugia durante la internacién?

Consultas a dentistas.

;Con qué frecuencia ha visitado al dentista durante los
ultimos dos meses, desde...?

Si la respuesta es nunca: ;Podria decirme cudndo fue la

(Fue al dentista porgue tenia dolor, para un chequeo regu-
lar o debido & un tratamiento prolongado?

¢ Qué le hicieron? (solamente un chequeo, una extraccion
de un diente (molar), un empaste dental (molar), una coro-
na o un puente, un tratamiento con fluor, la remocién del
sarro dental, otros tratamientos)

Si tuvo una extraccion o un empaste: ,Cudntos dientes se
extrajeron/empastaron?

Lista de control de otros servicios de atencion de salud:
(Ha hecho uso de alguno de los siguientes servicios de
atencién de salud durante el dltimo afo, desde...?
Fisioterapia (sin internacién)

Especialistas en medicina alternativa, no su médico gene-
ral, como homedpatas, acupunturistas, naturistas, hipnoti-
zadores o parapsicdlogos, u otro especialista en medicina
alternativa

Institute regional de atencidn de la salud mental de la
comunidad, centro de alcohdlicos v drogadictos, u otras
instituciones similares

Asistencia de una asociacidn (enfermera del distrito, ayu-

das especiales)
Albergue familiar, atencién a personas de edad
Trabajo social general.

E. REm0 UNIDO DE GRAN BRETARA
E IRLANDA DEL NORTE

altima vez que visité al dentista?
Para las consultas en los altimos dos meses:

Durante los ultimos dos meses, jcudndo fue la primera/

segunda/etc. vez que visitd al dentista? pregunta del cuestionario.

SERVICIOS SOCIALES ¥ DE SALUD

£Con qué frecuencia ha visitade a su médico de cabecera 0 a un médico general durante el Uitimo
afio en relacidn con su problema/discapacidad?

Incluir la visita a un socic o reemplazante

Cantidad de VeCaS . . ... ... . . i

a) ¢Normaimente s usted quien visita al médico o es &l quien viene a verlo an su hogar?
Visita aldoctor. . ... ...
Eldoctorlovisita . . ....... ... .o i

Durante log dltimos doce meses, ;Na estado internado para recibir tratamiento 0 examenas en
relacion con su problema de salud/discapacidad?

a) ;Cuéntas veces distintas ha astado internado durante los titimos doce meses?

Cantidad de internaciones. . ... .......... ...
b) ¢ Cudanto tiempo estuvo internado (contando todas las veces)?

(Siesmenosdeunmes)dias. .. ... ... ... i e

(Siesmasde Un MeS) SEMANAS . . .. ... ... ... ... i i

Se reproducen a continuacion algunas preguntas seleccionadas
de la seccién de servicios sociales y de salud de la Encuesta de
discapacidad en los adultos realizada por la Oficina de Censos y
Encuestas de Poblacién en 1985-1988. Los nameros indican la

]
]

— a)-c)
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S3

¢) ¢Cuando estuvo internado, ;a quiénes de las personas mencianadas en esta tarjeta vio?

Mostrar TARJETA S2/54 Si No
Cansullor. . . ... ... 1 2
Otromadico. . ... ... . . e 1 2
Rediblogo .. ... ... . .. e 1 2
Fisioterapeuta . . ... ... ... .. . L. . e H 2
Terapeutaocupacional . .. ... ... . ... e 1 2
Fonoaudiblogo. . . ... ... ... ... 1 2
Terapeuta o técnicadeloido. ... ... ... ... ... . 1 2
o dos | Optico UoBUIBIE .. ..o it i e 1 2
odificar todes los que
correspondan Podblogo. ... .. e e e 1 2
Dietista .. ... .. .. e 1 2
PSICOIDGO. .« oo v et e e e e 1 2
Psicotarapeuta . ........ ... . . oo 1 2
Téenico en miembros artificiales/ortopedia. ., .................. 1 2
Visitadorsanitario . .. ......... ... L 1 2
Trabajador socialdel hospital ... ........ ... .. ... .. .. ... ... 1 2
ENfermero . ... e e e 1 2
Otros (espacificar). .. ... ... ... ... ..
Aparte de las ocasiones que ya mencioné de visitas médicas/internaciones, ;ha ido a un hospital
o clinica o a algun otro lugar durante el Gitimo afio para tratamiento ¢ chequeo por su problema de
salud/discapacidad?
Bl e e 1 .| a)
NO L e e e e 2 — S8
Incluir las visitas a hospitales, hospitales de dia, clinicas, consuitorios privados
Excluir la asistencia a centros de dfa o talleres protegidos
a) A cuéntos lugares diferentes ha ido para tratamiento o chequeo durante sl Lltimo afio?
CANBABA « o oo oot e | — s4 |
Marcar el nimero de cada lugar ai que asistid, describir y preguntar de
a)ad)
Marcar el nimero 1 2 3 4
Descripcién del lugar al que asistio (por ejemplo, hospital/clinica etc) T T T T
a) ;Cuantas veces ha ide a este hospital/clinica en el ultimo afio?
Cantidaddeveces. .. ...............ccoieeinnn.. l i \ |
b) Cuando va, scudnto tiempo susie permanecsr alll?
Apuntar
Unaodoshoras ... .. ... .. ... ... ... ............ 1 1 1 1
Mediodia... ....... ... ... . . 2 2 2 2
Todoeldia. .......... ... .. i 3 3 3 3
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¢) LCudles de estas personas ve habituaimants en este hospital/clinica?

Mostrar TARJETA S2/84 Si | No| St | Nojy SIi | No | Si | No
Consultor. . ......................... 1 2 1 2 1 2 1 2
Otromédico. . ... ................... 1 2 1 2 1 2 1 2
Radidlego .......................... 1 2 1 2 1 2 1 2
Fisioterapeuta . ... ................... 1 2 1 2 1 2 1 2
Terapeuta ocupacional ................ 1 2 1 2 1 2 1 2
Fonoaudidioge. . ..................... 1 2 1 2 1 2 1 2
Terapeuta ¢ técnico deloido. .. ......... 1 2 1 2 1 2 1 2
. Opticovoculista ..................... 1 2 1 2 1 2 1 2
gﬁg‘)’ggg“ 03 Qe BodelgO . e BEEEEF R ERE:
Dentista...................c.counnnn 1 2 1 2 1 2 1 2
PsicSloge. .. ... . ... ... .o i 1 2 1 2 1 2 1 2
Psicoterapeuta . ..................... 1 2 1 2 1 2 1 2
Técnico en miembros artificiales/ortopedia 1 2 1 2 1 2 1 2
Vieitadoreanitario . . ... ............... 1 2 1 2 1 2 1 2
Trabajador social de! hospital . .. ..., .. .. 1 2 1 2 1 2 1 2
Enfermero ............ ... ... ... 1 2 1 2 1 2 1 2
Otros (espacificar). . .................. 1 2 1 2 1 2 1 2
Seguir mostrando la TARJETA §2/54
d) ¢Acudlde los especialistas que se mencionan en la tarjeta ve maa seguido?
IngresarGOtigo . ... ... i e |
i} ¢Habituaimente ve a la misma persona cada vez?
B e e
NO e e e e e e 2
iy ¢Le gusta/gustaria ver a la misma persona cada vez?
]
N e e
Meda o miBmO . .. ... e e e
{No se inciuyen las preguntas S5 a S7)
Aqul tenemnsg una lista de slgunos de las prafagionales que se ocupan de las persanar ann
galzgemas de salud o discapacidad en el hogar. Alguna de ellas lo ha visitado durante el iftimo
1 1 — a)-e9)
N e e e e e 2 —— )
TARJETA S8 Enfermerodeldiatrito .. ........ .. ... ... 1
Auxiliar de enfermeria (por ejemplo, asistente para elbafia) . .. ....... 2
Enfermero psiquiatrico de la comunidad. . ... ... ..,.... ... ... 3
Enfermero de minusvalidos mentales de la comunidad .. ............ 4
Visitadorsanitaro . . ........... i e 5
COtro enfarmero de la comunidad (;quéhace?) . ................... 6
Fisioterapeuta . . . ... ... ... . . 7
Terapeuta ocupacional . .. ... ... ... 8
Podologo . .. ... ... e e 9
Fonoaudidlogo. . . ... oo e 10
Nosabequidnesson.............. ..o i 1
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Si alguna respuesta es "si”, apuntar el nimero en la parte superior de la columna y completar las praguntas a) a o) para cada

profasional
1 2 3 4 5
a) Cddigo del profesional (de |a tarjeta) 1 i | | {
b) Nombre del profesional si su cédigo es 4 u 11; describir
qué hace el enfermero
c) ¢Con qué frecuencia viens...?
Todos los dias o casitodos les dias ........ 4] 1 1 1 1
263vecesalasemana................. 2 2 2 2 2
Unavezporsemana.................... 3 3 3 3 3
Mencs de unavezporsemana............ 4 4 4 4 4
Sielcédigoes 7aSen a)
d) ¢Paga algo par el servicio prestado por...?
Si. 1-0 1-i) 1-7) 1= 1-i)
NG .. 2 2 2 2 2
Si la repuesta es “sfi”
i) ¢Cuanto paga por samana? £ p £ p £ P £ £ P
Monto.............. .. ... ... .., [ | ] i i i | | i
DK e 9 9 9 9 9

6) Sdio para cerciorarme:

¢ Hay alguien que lo visita debido a su salud pere no estd muy seguro de quién se trata?

. 1 1
O e e e e 2 ——{E—]
Si la respuesta es “si”, sirvase codificar (11) en a) y completar las preguntas b) a d)
Aqui tenemos una lista de servicios que sirven para ayudar a |las personas con prablemas de saiud
y discapacidades y a su familia. ; Ha recibido alguno de estos servicios durante el Gltimo afio?
£ O 1 —- a)-e)
N L e e 2 510
TARJETA S9 Ayuda domiciliasia del serviciosocial ................ ... ... ... 12
Serviciodecomidas . ...... ... ... ... 13
Serviciode lavanderia. . ... ... ... ... 14
Servicio porincontinencCia . .. ...ttt e 15
Serviciode atencidnnocturna. .. .. ... ... L 16
Especialista movilidadAécnico paralesciegos . .................... 17
Trabajador social 18
Trabajadorvoluntario. . .. ... 19
Senviciodewvisitas . .. .. ... ... 20
Ayudadomésticapriveda ............ ... oL Ll 21
Enfermeroprivado. . ....... ... i 22
Encargado de seguridad/acceso. . ............. ... ... 23
Oros (POrfavordascriba) . . . .. ... o. i e e e 24

Si alguna raspuesta es “si”, apuntar el nimero en la parte superior de la columna y completar las preg

servicio

untas a) a @) para cada

4

a) Nidmero de servicio {de la tarjeta) | | |

b) Nombre/descripcion del servicio
c)} ¢Con qué frecuencia viene...?

|
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Todes los dias o casi todos los dias

263vacesalasamana...............
Unavezporsemana..................
Menos de unavez porsemana..........

d) pPaga algo por el servicio prestado por...?

Si la repuesta es'Sl"
iy ¢Cuéntc paga per semana?

Siracibo ayuda on ol hogar de loa servicios sosiales (0édigo
1

6) ¢Durante cuéntas horas por semana tiene ayuda en su

hogar?

Si varia, ingicar el promedio

F. ESTADOS UNIDOS DE AMERICA

El suplemente de fa Encuesta nacional anual de salud mediante
entrevistas, realizada por el Centro Nacional de Estadisticas de la
Salud en 1994, incluia preguntas sobre 1a ayuda recibida. En pre-
guntas separadas se examinaba el uso de servicios, los beneficios
de programas especiales para personas con discapacidades y las
necesidades especiales de salud de los niflos. La mayoria de las
preguntas se formulaba a todos los miembros del hogar.

1. Preguntas sobre la ayuda recibida

Una parte del cuestionario se ocupaba de la ayuda que las per-
sonas recibian y/o necesitaban para realizar las actividades (funda-
mentales) de la vida cotidiana. Se planteaban estas pregunias a las
personas de 5 6 mas afios. El cuestionario estaba dividido en dos
etapas. En la primera, se scleccionaba a las personas por medio de
las siguientes preguntas:

Debido a un problema fisico, mental o0 emocional, ;... recibe
ayuda de otra persona para...

1) Bafarse 0 ducharse? (Si/Na)

2) Vestirse? (Si/No)

3} Comer? (Si/No)

4) Entrar y salir de la cama o de un sillén? (Si/No}
5} Usar ol baito, incluso llcgar hasta ¢l baito? (Si/No)
6) Moverse dentro del hogar? (Si/No)

Debido a un problema fisico, mental 0 emocional, ;hay que
recordarle a ... que hagn [alguna de estas/alguna de las siguien
tes] actividades, o ... necesita tener a alguien cerca cuando las
realiza?

;Para cudles de las actividades (enumeradas antes) hay que
recordarle que las haga o necesita tener a alguien cerca?

Si la respuesta era “Si” a cualquiera de las preguntas, se for-
mulaban otras sobre el uso de equipos especiales para realizar la
actividad y sobre la naturaleza de los problemas que tenia la per-
sona para realizarla. Con respecto a la ayuda recibida, se hacian
las siguientes preguntas;
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1 2 3 4 5
1 1 1 1 1
2 2 2 2 2
3 3 3 3 3
4 4 4 4 4
1-9) 1-i) 1-9) 1-i) 1-i)
2 2 ) 2 2

Usted dijo que ... recibe ayuda, o hay que recordarle o que
necesita a alguien cerca cuando (referirse a las actividades 1-6
anteriores)

{Quién le proporciona esta ayuda?

1} Miembros del hogar

Pariente(s)
Persona(s) no relacionada(s) por via familiar

2) Personas que no son miembros del hogar

Pariente(s)
Persona(s) no relacionada(s) por via familiar

3) Algin otro

(Alguno de ellos recibe un pago por la ayuda que presta?
(Si/No). Si la respuesta es “No”, se debe preguntar si la ayuda se
recibe del conyuge/hijo(s)padre(s).

(A qué ayudantes les paga?

1) Miembros del hogar

Pariente(s)
Persona(s) no relacionada(s) por via familiar

2) Personas que no son miembros del hogar

Pariente(s)
Persona(s) no relacionada(s) por via familiar

Para cada actividad para la cual la persona necesita ayuda,
0 se le debe recordar reatizarla, o utiliza equipos especiales, s¢
preguntd cuénta dificuitad tendria en realizarla si no recibiera
ayuda de otra persona y/o no utilizara equipos especiales. Se
hicieron tas mismas pregunias con respecto al desempefio de las
actividades fundamentales de la vida cotidiana, incluida la pre-
paracién de comidas, la compra de articulos personales (como
los articulos para el aseo personal o medicamentos), la adminis-
tracién del dingro (como la capacidad de llevar un registro de los
gastos ¢ ¢l pago de cuentas), la utilizacién dei teléfono, la rea-
lizacién de trabajo pesado (fregar los pisos, lavar las ventanas,
y el trabajo pesado en el jardin) y liviano en el hogar (lavar los
platos, ordenar, limpiar o sacar la basura),
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2. Preguntas sobre el uso de servicios especiales

Otra parte del cucstionario se centraba en el uso de servicios

especiales para personas con discapacidad.

a) Aduitos de 18 6 mas afos

i} Servicios de trabgjo remunerado

Algunos programas ayudan a las personas con discapacidad
a desarrotlar aptitudes y oportunidades para obtener empleos re-
munerados. Durante tos altimos 12 meses, ;... participd en alglin
taller protegido, programa de capacitacién laboral de transicién,
o0 en un empleo subvencienado? (Si/No)

Si la respuesta es “Si™: (En qué programa participé durante
los ultimos 12 meses?

;Estd en una lista de espera para cualquiera de estos progra-
mas? (Si/No)

i)  Actividades sociales en horas de trabajo

Durante los tltimos 12 meses, ;... concurrié a algitin centro de
actividades de dia para personas con discapacidad que organiza
actividades sociales, recreativas y de formacion durante 1as ho-
ras de trabajo? (Si/No)

;Esta en una lista de espera de un centro de actividades de
dia? (Si/No)

i) Terapia fisica
Durante los Gitimos 12 meses, ;... recibid algun tipo de tera-
pia fisica? (Si/No)

¢.- ha tenido, o se prevé que tendr la afeccion por la cual ...
recibe terapia fisica durante por lo menos 12 meses? (5i/No)

¢Cudl es la afeccion principal por la cual ... recibe terapia
fisica? Lista de afecciones.

iv) Terapia ccupacional
Durante los altimos 12 meses, ;... recibié algin tipo de tera-
pia ocupacional? (Si'No)

(- ha tenido, o se prevé que tendrd la afeccién por la cual
... recibe terapia ocupacional durante por lo menos 12 meses?
(Si/No)

:Cual es la afeccién principal por la cual ... recibe terapia
ocupacional? Lista de afecciones.

v)  Rehabilitacién profesional

La rehabilitacion profesional proporciona equipos y servicios
a las personas con discapacidad, para que mejoren sus aptitudes
para trabajar o vivir en forma independiente.

;Alguna vez ... ha recibido algun tipo de equipe o servicio
mediante rehabilitacion profesional? (Si/No)

Durante los Gltimos 12 meses, ... tuvo un administrador de
casos? (Si/No) (El administrador de casos coordina la atencién

personal y los servicios sociales 0 médicos que reciben las per-
sonas con necesidades especiales)

Si la respucsta es “Si”, durante los Gltimos 12 meses,
£ NEcesité un administrador de casos que coordine su atencion
personal o los servicios sociales o médicos que recibe? (Si/No)

i tuvo un tutor iegal nombrado por un magistrado? (Si/No)

b) Niflos (personas menores de 18 afios)

{--- concurre en este momento a un médico o especialista de
manera regular por alguna causa distinta de los andlisis fisicos
de rutina?

{.-. visita en este momento regularmente a un servicio de
orientacion, psiquiatra, psicdlogo, o trabajador social?

Durante los uiltimos 12 meses, ;... recibio algin tipo de tera-
pia fisica?

Durante los altimos 12 meses, ;... recibié algln tipo de tera-
pia ocupacional?

{~ YeCibe en este momento algun tipo de terapia fisica u
ocupacional en el hogar? Incluye las terapias que usted sumi-
nistra, u otros miembros de la familia, amigos. voluntarios o
profesionales pagos.

(Quién paga esta terapia?

{--- recibe algun tipo de terapia fisica u ocupacional en algiin
otro lugar, es decir, distinto del hogar?

i~ recibe esta terapia en la escucla, en algfin lugar distinto de
la escuela o en ambos lugares?

Ademés de la terapia fisica u ocupacional, ;se realiza en este
momento cualquier (otro) tipo de procedimicnto médico o de
salud en el hogar para ¢l beneficio de .7
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