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INTRODUCCION

La cuantificacion de las personas con discapacidad presenta multiples desafios relacionados con la
definicion de discapacidad adoptada como instrumento de medicion elegido para su captacion, los
aspectos de la discapacidad que se quiere medir y las caracteristicas de las fuentes de informacion
disponibles. Si bien la inclusion de las personas con discapacidad en los sistemas de informacion de
América Latina y el Caribe es un asunto de creciente importancia —principalmente a partir de la ronda de
censos de 2000—, debido a las diferencias conceptuales, metodoldgicas y operativas que se observan en
los procedimientos de recoleccidon entre los paises de la region, aun es dificil contar con una buena
cuantificacion de esta realidad, medir su evolucion y conocer las tendencias en el tiempo.

Estas limitaciones se observan en todos los paises del mundo y constituyen el fundamento de las
recomendaciones del articulo 31 de la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad
(2006) para la recopilacion y difusion de datos y estadisticas sobre su situacion. A nivel regional, esta
realidad quedo reflejada en las conclusiones de la Reunion de especialistas para definir prioridades
estratégicas de la agenda regional sobre la situacion de las personas con discapacidad (Santiago, 14 y 15
de mayo de 2013) sobre la implementacion de “un sistema unico de informacion e identificacion de la
poblacion con discapacidad que sirva para determinar acciones de politicas y servicios adecuados”
(CEPAL, 2013b). En respuesta a estas recomendaciones, la Conferencia Estadistica de las Américas
(CEA) de la Comision Econdémica para América Latina y el Caribe (CEPAL) acordo en su séptima
reunion (Santiago, 5 a 7 de noviembre de 2013) la creacion de un grupo de tareas, integrado por Belice, el
Brasil, Costa Rica y la Republica Dominicana, para coordinar la preparacion de un informe regional sobre
la informacion estadistica disponible en los paises de América Latina y el Caribe y las dificultades
encontradas para medir la situacion de las personas con discapacidad. Dicho informe debia presentarse en
la siguiente reunion del Comité Ejecutivo de la CEA.

En virtud de esta informacion, el Comité Ejecutivo deberia poder identificar las necesidades para
el fortalecimiento de las oficinas nacionales de estadisticas a fin de mejorar la calidad de la recoleccion de
datos estadisticos y dar orientaciones en este sentido al Grupo de tareas para la implementacion de la
segunda parte del mandato recibido en noviembre de 2013. El objeto era “establecer contacto con los
paises miembros del Grupo de Washington sobre medicion de la discapacidad y con la Organizacion
Panamericana de la Salud/Organizacion Mundial de la Salud para explorar lineas de colaboracion y la
posibilidad de organizar dos talleres subregionales de capacitacion de las oficinas nacionales de
estadistica de América Latina y el Caribe en preparacion de la proxima ronda de censos” (CEPAL, 2014).

Con vistas a recopilar la informacién necesaria para la preparacion del informe regional, a fines
de enero de 2014 se envid a los 42 paises de América Latina y el Caribe un breve cuestionario acerca de
la disponibilidad de datos sobre personas que viven con alguna discapacidad. Este cuestionario se dividia
en dos secciones: la primera comprendia preguntas basicas sobre definiciones y disponibilidad de datos,
mientras que en la segunda se solicitaba informacion sobre el nimero de personas que viven con alguna
discapacidad, de acuerdo con las preguntas tradicionalmente incorporadas en los censos y con las
preguntas propuestas por el Grupo de Washington sobre estadisticas de la discapacidad. De los 42 paises,
36 entregaron la informacién solicitada entre marzo y mayo de 2014. Cabe sefialar que esta encuesta en
parte era una repeticion de la realizada por primera vez en 2010 en los paises del Caribe y en el bienio
2011-2012 en los paises de América Latina, cuya informacion fue publicada en el capitulo V del
Panorama Social de América Latina 2012, consagrado a la situacion de las personas con discapacidad en
los paises de la region (CEPAL, 2013a). En la nueva version (2014) del cuestionario se incluia ademas un
nuevo conjunto de preguntas sobre posibles fuentes adicionales de informacion, difusion de los datos



disponibles y principales dificultades encontradas en la recoleccion periddica de estadisticas comparables
y confiables.

Este documento conforma la primera parte del informe regional solicitado, orientada al analisis de
la informacion cualitativa recogida sobre los aspectos conceptuales, metodologicos e institucionales de
dichos procesos. La presentacion de los datos constituird la segunda parte del informe final que se
presentara en la octava reunidon de la Conferencia Estadistica de las Américas, en el Ultimo trimestre de
2014. En esta primera version, solo se considera la cifra global de magnitud y el porcentaje de prevalencia
a nivel nacional a efectos de establecer el contexto y proveer ejemplos.

La informacion proporcionada por las oficinas nacionales de estadisticas de 17 paises de América
Latina y 19 paises y territorios del Caribe se organiza en tres capitulos. El primero se inicia con un breve
recuento de la evolucion del concepto de discapacidad a nivel mundial, antes de revisar el grado de
aplicacion en los procesos de medicion de los lineamientos internacionales establecidos por el Grupo de
Washington de la Comision de Estadistica de las Naciones Unidas, la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) y
las Directrices y Principios para la Elaboracion de Estadisticas de la Discapacidad (DPEED) de las
Naciones Unidas. En el segundo capitulo se establece la situacién actual de la medicion de la
discapacidad en los paises de la region y se examina el uso del concepto de discapacidad, las fuentes y
categorias de datos disponibles, los atributos organizacionales de las instituciones responsables de su
recoleccion y las iniciativas de difusion publica. Por ultimo, en el tercer capitulo se analizan las
principales dificultades que enfrentan los paises a la hora de recabar informacion y se exploran las
posibles asociaciones entre tipos de dificultades y amplitud de los datos recolectados.

Esta primera parte del informe regional presentado por el Grupo de tareas sobre medicion de la
discapacidad concluye con la identificacion de los factores mas relevantes para la construccion de
sistemas de informacion integrados y de calidad.



I. INCLUSION DE LOS LINEAMIENTOS INTERNACIONALES
EN LOS PROCESOS DE MEDICION DE LA DISCAPACIDAD
EN LOS PAISES DE AMERICA LATINA Y EL CARIBE

A. EVOLUCION DEL CONCEPTO DE DISCAPACIDAD
EN LOS LINEAMIENTOS INTERNACIONALES

El concepto de discapacidad en que se basan las mediciones de la situacion de las personas con discapacidad
ha evolucionado mucho en las altimas décadas. Se ha dejado atras el modelo médico historico, que, en
esencia, consideraba a la discapacidad como un problema personal de salud, causado directamente por una
enfermedad, un trastorno o un accidente, que requeria asistencia médica y rehabilitacion individual para
facilitar la adaptacion de la persona afectada a su nueva situacion. Esta evolucion se ha expresado a través
de un continuum de modelos y propuestas de medicion, proceso que se ha ido acelerando desde que en 1980
se publicara la primera Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM)
de la OMS, que reflejaba cabalmente este primer modelo biomédico y establecia una correlacion entre
deficiencias del cuerpo y de la mente, impedimento y anormalidad.

En 1997, la OMS elabora una nueva propuesta para efectuar, de manera operacional, la transicion
del concepto de discapacidad hacia el modelo social, enfocando la cuestion desde el punto de vista de la
integracion social de las personas que sufren las consecuencias de una enfermedad, considerando que esas
consecuencias no son un atributo de la persona, sino un conjunto de alteraciones en la interaccion de la
persona y su medio, y se ven originadas por el entorno social (CEPAL, 2013a). El enfoque propuesto por la
OMS surge de la dialéctica entre ambos modelos y sugiere una perspectiva mas bien biopsicosocial, que
define la discapacidad como un problema a la vez social y personal, que requiere no solo de atencion médica
y rehabilitadora, sino también de apoyo para la integracion social, y cuya superaciéon exige cambios tanto
personales como en el entorno. Las consecuencias de la enfermedad se consideran como una interaccion
compleja entre la alteracion de la salud y factores de contexto, de manera que las intervenciones sobre un
elemento pueden ocasionar modificaciones en los demads elementos relacionados. En 2001, esta
aproximacion se perfecciona con la publicacion, también por parte de la OMS, de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), donde se ofrece una descripcion
clara y coherente de las dimensiones bioldgicas, individuales y sociales de la discapacidad.

Segun la informacion recogida historicamente por el Centro Latinoamericano y Caribefio de
Demografia (CELADE)-Divisiéon de Poblacion de la CEPAL y después por la CEPAL en sus dos
ejercicios de recoleccion de datos (2010-2012 y 2014), las preguntas incorporadas en los censos de
poblacion y vivienda de América Latina y el Caribe en la década de 1990 respondian efectivamente al
concepto de “deficiencia” sensorial, motriz o mental. Una pregunta tipica de este enfoque es (presenta
usted alguna de las siguientes deficiencias?, con respuesta de tipo dicotdmica (si/no) para ceguera total,
sordera total, mudez, lisiado/paralisis y deficiencia mental. En la década de 2000 se observa un giro en la
conceptualizacion y en la manera de formular las preguntas, ya que algunos paises consideran las
recomendaciones internacionales para que la discapacidad se conciba como limitaciones y restricciones a
la participacion social, en el marco de factores contextuales, ambientales y personales, y no como
deficiencias individuales. En este sentido, los paises de América Latina que hicieron cambios importantes
en su definicion fueron el Brasil (2000), Colombia (2005), El Salvador (2007) y el Peru (2007). En el
Caribe, Belice (2000), Trinidad y Tabago (2000), Antigua y Barbuda (2001), Dominica (2001) y Guyana
(2002) también pusieron énfasis en las limitaciones para participar en actividades. No obstante, varios
paises de la region continuaron con el enfoque de “deficiencias” (CEPAL, 2013a).



B. CUESTIONARIO BREVE ELABORADO POR EL GRUPO DE WASHINGTON

En vista de la correspondencia entre la evolucion del marco conceptual y el levantamiento de datos sobre
la poblacion con discapacidad en el mundo, los paises miembros de la Comision de Estadistica de las
Naciones Unidas establecieron en 2002 el Grupo de Washington sobre medicion de la discapacidad con el
objeto de “proporcionar informacion basica necesaria sobre la discapacidad que sea comparable a nivel
mundial”. Esto constituye un seguimiento al Seminario internacional sobre medicion de la discapacidad,
organizado en 2001, que recomendd “que se estableciesen principios y se elaborasen formularios estandar
de indicadores de discapacidad para su utilizacidon en los censos” en virtud de “un amplio consenso en que
las mediciones de la discapacidad debian estar basadas en la poblacion, para su uso en el pais y en las
comparaciones internacionales” (Naciones Unidas, 2011).

El logro mas reconocido o destacable del Grupo de Washington ha sido la elaboracion, la
aplicacion en pruebas piloto en distintos continentes y la promocién de una breve lista de preguntas que
pueden usarse en censos y encuestas. Esta lista incluye preguntas sobre el grado de intensidad de las
dificultades, que pueden afectar seis aspectos funcionales basicos: vista, oido, capacidad de caminar,
facultades cognitivas, autosuficiencia para el cuidado personal y comunicacion. Las preguntas se basaron
en el modelo de discapacidad de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF) de la OMS y se hacia hincapié¢ en su comparabilidad a nivel internacional (Naciones
Unidas, 2011). En América Latina, esta propuesta fue evaluada por los paises del MERCOSUR en una
prueba piloto conjunta en 2006 y por el Uruguay en una prueba piloto sobre discapacidad en 2008. Estas
experiencias, sumadas a una serie de actividades regionales vinculadas a la preparacion de los censos de
2010, culminaron con una recomendacion minima del CELADE-Division de Poblacion de la CEPAL, que
considera los siguientes cuatro dominios (preguntas): ;Tiene dificultad para ver, aun si usa anteojos o
lentes?, ;Tiene dificultad para oir, aun si usa audifonos?, ;Tiene dificultad para subir o bajar escalones?,
[ Tiene dificultad para recordar, concentrarse, tomar decisiones o comunicarse? Para cada una de estas
preguntas, hay cuatro respuestas posibles sobre grado de severidad, a saber: 1. No puedo hacerlo; 2. Si,
mucha dificultad; 3. Si, alguna dificultad; 4. No, ninguna dificultad (CEPAL, 2013a).

El cuestionario breve ha sido aplicado en 21 paises de la region, principalmente en los censos de
la ronda de 2010, con excepcion del Brasil que lo aplico en el censo de 2000 (véanse los cuadros 1a y 1b).
Las demas aplicaciones se hicieron por medio de encuestas representativas.

En América Latina, se implementaron encuestas especificas (la Argentina, 2002-2003; Chile, 2004; y
el Perti, 2012) y encuestas de hogares (Chile, 2011; Costa Rica, 2010 y 2013; México, 2012; y la Republica
Dominicana, 2013). De los 11 paises que ya han realizado el censo de la ronda de 2010, Cuba (2012), el
Ecuador (2010) y Venezuela (Republica Bolivariana de) (2011) mantuvieron un enfoque basado en
deficiencias, mientras que los demas consideraron el enfoque de dificultades o limitaciones en actividades e
incorporaron al menos los cuatro dominios recomendados por el CELADE-Divisién de Poblacion de la
CEPAL. Sin embargo, tinicamente el Brasil (2010), el Paraguay (2012) y el Uruguay (2011) incluyeron en los
censos las cuatro opciones para el grado de severidad de la discapacidad. La Argentina (2010), Bolivia (Estado
Plurinacional de) (2012), Costa Rica (2011), México (2010) y Panama (2010) incorporaron respuestas
dicotdmicas (si/no). Asimismo, algunos paises agregaron otros dominios, por ejemplo, dificultad para utilizar
brazos o manos (Costa Rica y Panama) o dificultad para vestirse, bafiarse o comer (México).

En el Caribe, dos paises incorporaron las preguntas propuestas por el Grupo de Washington a sus
encuestas por muestreo: Bermudas (2007) y Guyana (2005). De los 19 paises que contribuyeron a la
preparacion del presente informe, 10 aplicaron el cuestionario breve y usaron la mayoria de las seis
preguntas y los cuatro niveles de dificultad, aun cuando algunos introdujeron modificaciones (en Santa



Lucia, por ejemplo, se preguntd por separado sobre las dificultades para el autocuidado y el uso de los
miembros superiores). Los paises que aplicaron estas preguntas son: Aruba (2010), Belice (2010),
Curagao (2011), Granada (2011), Islas Virgenes Britanicas (2010), Jamaica (2011), San Martin (2011),
Santa Lucia (2010), Suriname (2012) y Trinidad y Tabago (2011). Segtin informacion proporcionada por
el CELADE-Division de Poblacion de la CEPAL (CEPAL, 2013a), Anguila (2011), Antigua y Barbuda
(2011), Dominica (2011) y San Vicente y las Granadinas (2011) también las habrian incluido, pero no se
ha podido acceder a la informacion en esta oportunidad.

C. CLASIFICACION INTERNACIONAL DEL FUNCIONAMIENTO,
DE LA DISCAPACIDAD Y DE LA SALUD

Con la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de la
OMS, por primera vez se establecid un marco conceptual y metodologico multidimensional que articula
la relacion dialéctica entre la salud y los estados “relacionados con la salud” y aquellos relacionados con
“la salud del bienestar” a través de definiciones y conceptos estandarizados utiles para la medicion de la
discapacidad, que contribuyeron a mejorar la comparabilidad de los datos estadisticos tanto a nivel
nacional como internacional.

El clasificador se organiza en torno a dominios considerados como “un conjunto relevante, y
practico de funciones fisioldgicas, estructuras anatomicas, acciones, tareas o areas de la vida relacionadas
entre si” (OMS, 2001), relacionados con la perspectiva corporal e individual mediante dos listados
basicos: las funciones y estructuras corporales y las actividades de participacion. En el primer listado, se
define como deficiencia de las funciones y estructuras corporales "la anormalidad o pérdida de una
estructura corporal o de una funcion fisiologica" (deficiencia de la vision, de la audicion, del habla, de la
cognicion y de las funciones mentales relacionadas con el temperamento, las emociones y el
pensamiento). En el dominio de las actividades de participacion, se define como limitacién o dificultad a
los "problemas o restricciones que pueden aparecer cuando hay una alteracion cualitativa o cuantitativa en
la manera en que un individuo desempefia las funciones de un dominio" (limitaciones o dificultades para
comunicarse, para caminar, para subir escaleras o mover las extremidades inferiores o motrices, para
levantar, llevar, mover y usar objetos, para el autocuidado y para relacionarse con los demas).

Si bien las preguntas elaboradas por el Grupo de Washington se construyen a partir de esta
clasificacion, llama la atencion que el uso de las primeras en 21 paises y el uso de las segundas en 25
paises de la region no siempre van de la mano, como se podria esperar. En América Latina, 16 paises
sobre 17 afirmaron que tomaban la CIF como referencia para definir la tipologia y calificar el grado de
discapacidad, pero 6 dijeron que solo la aplicaban en algunos casos. De los 16, 7 paises no usaron las
preguntas del Grupo de Washington en el ultimo censo: Colombia, Cuba, Ecuador, El Salvador,
Guatemala, Haiti y Venezuela (Republica Bolivariana de). Haiti informé que las utilizaria en el censo que
se realizara en 2014. El Estado Plurinacional de Bolivia fue el tinico pais que, si bien reconocié no haber
usado la CIF en el ultimo censo (2012), si integrd las preguntas del Grupo de Washington, lo que
ciertamente constituye un avance (véase el cuadro 1a).

La situacion en el Caribe es aun mas confusa. De los nueve paises y territorios que confirman que
usan la CIF como referencia, uno (Montserrat) solo la emplea en algunos casos y cuatro no usaron las
preguntas del Grupo de Washington en los censos de la ronda de 2010 (Barbados, las Bermudas, las Islas
Turcas y Caicos y Montserrat). Por otra parte, de los 11 paises que si las usaron, 5 no se apoyan en la CIF
a la hora de definir la tipologia y calificar el grado de discapacidad (Belice, Curagao, Granada, San Martin
y Trinidad y Tabago) y 1 no responde a la pregunta (Islas Virgenes Britanicas) (véase el cuadro 1b). Estas



observaciones abren la puerta a distintas hipdtesis sobre el uso incipiente de conceptos y metodologias
que no estan asimilados de manera congruente en los procesos de produccion estadistica.

D. DIRECTRICES Y PRINCIPIOS PARA LA ELABORACION
DE ESTADISTICAS DE LA DISCAPACIDAD

El analisis de la aplicacion de las Directrices y Principios para la Elaboracion de Estadisticas de la
Discapacidad (DPEED), publicados por las Naciones Unidas en 2001, revela un escenario un poco mas
sistematizado. Las directrices fueron establecidas por la Division de Estadistica de las Naciones Unidas y
estan destinadas principalmente a orientar el trabajo de las oficinas nacionales de estadisticas y otros
productores de estadisticas nacionales en torno a la planificacion, la reunidon, el procesamiento, la
evaluacion, la tabulacion y la difusion de las estadisticas sobre personas con discapacidad en encuestas y
censos (Naciones Unidas, 2001). En las Directrices también se recomienda que las preguntas sobre la
medicion de la discapacidad estén disefiadas en virtud del marco conceptual de la CIF (CEPAL, 2011).

En América Latina, los 13 paises sobre 17 que aseguran aplicar dichas Directrices y Principios
también aplican, sin excepcion, los lineamientos de la CIF, mostrando una mayor coherencia entre el uso
de ambos instrumentos. Mientras cuatro paises las aplican solamente “en algunos casos” (el Brasil, Costa
Rica, Haiti y Venezuela (Republica Bolivariana de)), dos no las aplican (Bolivia (Estado Plurinacional de)
y Cuba) y uno no responde (Panamd). Guatemala, por su parte, ha programado la aplicacion de este
instrumento para el censo de poblacion de 2015. En el caso del Estado Plurinacional de Bolivia, se reitera
la peculiaridad del uso de las preguntas del Grupo de Washington y la falta de aplicacion de las DPEED.

Cuba no usa ni unas ni otras y reporta el uso parcial de la CIF, lo que se puede concebir como el
inicio de un proceso. De igual manera, el fortalecimiento del proceso nacional de medicion de la
discapacidad se podria ver reflejado en el caso de los cinco paises que no usaron las preguntas del Grupo
de Washington en el ultimo censo, pero aplican las DPEED junto con la CIF (Colombia, el Ecuador, El
Salvador, Guatemala y Venezuela (Republica Bolivariana de)), o de Haiti, que tiene previsto aplicarlas en
el proximo censo (véase el cuadro 1a).

La aplicacion de las Directrices encuentra un escenario menos favorable en el Caribe. De los 18
paises que respondieron a la pregunta, 9 aplican las Directrices y Principios. De estos 9 paises, 4 las
aplican al menos en algunos casos y 7 las aplican en paralelo con la CIF (Aruba, Barbados, Guayana, las
Islas Turcas y Caicos, Jamaica, Montserrat y Santa Lucia). Contrariamente a lo que ocurre con los paises
de América Latina, cinco de los que usaron las preguntas del Grupo de Washington no aplican las
DPEED (Belice, Curacao, Granada, San Martin y Trinidad y Tabago) y dos no responden a la pregunta
(Islas Virgenes Britanicas y Suriname). Por otra parte, las Directrices y Principios son el tunico
instrumento para regularizar la medicion de la discapacidad que se ha implementado en las Bahamas y
Saint Kitts y Nevis, mientras que lo mismo ocurre con la CIF en las Bermudas (véase el cuadro 1b).

Esta diversidad de situaciones en la aplicacion de las distintas recomendaciones internacionales hace
dificil el reconocimiento de un patron que contribuya a la implementacion sistematica de sistemas de medicion
de la discapacidad, en un contexto donde solo ocho paises de América Latina (la Argentina, el Brasil, Chile,
Costa Rica, México, el Paraguay, el Perti y la Republica Dominicana) y cuatro paises del Caribe (Aruba,
Guyana, Jamaica y Santa Lucia) aplican a esta fecha el conjunto completo de recomendaciones.

Se volvera a reflexionar sobre este tema en el capitulo III, donde se examinan las principales
dificultades que encuentran los paises en la recoleccion de los datos estadisticos.
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E. IMPORTANCIA DE LAS METODOLOGIAS EMPLEADAS

Las diferencias conceptuales y metodoldgicas que se acaban de revisar tienen una repercusion directa en
las cifras, tal como lo demuestran los datos estadisticos sobre discapacidad disponibles en los paises de la
region. Esto reafirma la necesidad de ir con cautela a la hora de realizar comparaciones.

La informacién que se presenta a continuacion sobre la magnitud y prevalencia de la discapacidad
en los paises de la region proviene, en buena medida, de los censos de la ronda de 2010 que incorporaron
preguntas sobre discapacidad: Argentina, Bolivia (Estado Plurinacional de), Brasil, Costa Rica, Cuba,
Ecuador, México, Panama, Paraguay, Uruguay y Venezuela (Republica Bolivariana de) en América
Latina, y Aruba, Bahamas, Barbados, Belice, Curagao, Islas Caiman, Islas Turcas y Caicos, Jamaica,
Montserrat, San Martin, Santa Lucia, Suriname y Trinidad y Tabago en el Caribe.

En el caso de los paises de la region que atin no han aplicado o completado el procesamiento de
estos censos, se han considerado los de la ronda de 2000: Chile, Colombia, Haiti y Honduras en América
Latina, y Antigua y Barbuda, Granada, Guyana, Islas Virgenes Britanicas, Saint Kitts y Nevis y San
Vicente y las Granadinas en el Caribe. Esta informacion censal se ha complementado con la proveniente
de encuestas de hogares (México y la Republica Dominicana) y de encuestas especializadas (la Argentina,
Chile, Cuba, Guatemala, Nicaragua y el Pert), cuando era mas actualizada que el ltimo censo o con el
proposito de complementar la ilustracion del impacto del tipo de fuente sobre la estimacion de la
prevalencia presentada en el grafico 1.

Sobre la base de esta informacion, es posible estimar que mas de 70 millones de personas vivian
con alguna discapacidad en América Latina y el Caribe entre 2001 y 2013, lo que equivale a un 12,5% de
la poblacién regional, a un 12,6% de la poblacion de América Latina y a un 6,1% de la poblacion del
Caribe (véase el cuadro 2). Llama la atencion que en relacion con las cifras publicadas en el Panorama
Social de América Latina 2012, y ciertamente debido a la inclusion de fuentes mas recientes en el caso de
varios paises, el total de personas con discapacidad en la region se ha incrementado mas de 4,5 millones
desde el ejercicio previo de recoleccion de informacion en 2010-2012 (de 66.121.596 personas en 2011 a
70.666.206). Esto equivale a un aumento de 0,2 puntos porcentuales en América Latina (12,4% en 2012)
y de 0,7 puntos porcentuales en el Caribe (un 5,4% en 2012), es decir en este Gltimo caso, equivalente a
un incremento de casi un 13%.

El analisis del grafico 1 permite observar con claridad el importante aumento de la prevalencia de
la discapacidad captada por los censos de la ronda de 2010 en comparacion con los de la ronda de 2000,
que, a su vez, se encuentran por debajo del nivel de recoleccion de las encuestas por muestreo. Sin
embargo, aun en la ronda de 2010 se siguen observando variaciones de prevalencia muy importantes entre
un pais y otro, y todavia se encuentran grandes brechas dificiles de explicar (por ejemplo, entre el 3,3%
de Bolivia (Estado Plurinacional de) y el 23,9% del Brasil en América Latina, y el 1,4% de las Islas
Turcas y Caicos y el 14,9% de Belice en el Caribe). De estos cuatro paises, solamente las Islas Turcas y
Caicos no integraron el cuestionario breve del Grupo de Washington a su Gltimo ejercicio censal.

Aun entre los paises que utilizaron la misma herramienta de medicion, el detalle de las boletas
censales ofrece indicaciones de las causas de estas diferencias. Es alli donde se reflejan las distintas
interpretaciones de la propuesta metodologica del Grupo de Washington, especialmente en lo que respecta
a la inclusion de los cuatro grados de severidad: 1. No puedo hacerlo; 2. Si, mucha dificultad; 3. Si,
alguna dificultad; 4. No, ninguna dificultad.
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Grafico 1
AMERICA LATINA Y EL CARIBE (38 PAISES): POBLACION CON DISCAPACIDAD,
SEGUN DISTINTAS FUENTES
(En porcentajes)

Segun censos de la ronda de 2000
Chile (2002

Colombia (2005

El Salvador 22007

Haiti (2003

Honduras (2002

Rep. Dominicana (2002

Antigua y Barbuda (2001)
Granada é2001;
Guyana (2002
Islas Virgenes Brltamcas (2001)
Saint Kitts y Nevis (2001)

San Vicente y las Granadinas (2001)

Segun censos de la ronda de 2010
Argentina (2010)

Bolivia (Est. Plur. de) (2012)

Brasil )

Costa Rica (2011;
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Aruba 52010; !
Bahamas (2010 I
Barbados (. 2010;
Belice (2010
Bermudas (. 2010) i
Curagao (2011) !
Islas Caiméan 52010; '
2012 I
Jamaica (2011)
Montserrat (2011) !
Santa Lucia (2010)
Suriname (2012)
Trinidad y Tabago (2011)

Islas Turcas y Caicos

Segun encuestas especializadas
Argentina (2002/2003)

Chile (2004)

Cuba (2003 !

Guatemala (2005 .

México (2012;

Nicaragua (2003

Peru £2012;

2013

Rep. Dominicana

Comision Econdmica para América Latina y el Caribe (CEPAL) sobre la base de América Latina: Argentina: Encuesta
Nacional de Personas con Discapacidad (ENDI) de 2002-2003 y Censo Nacional de Poblacion, Hogares y Viviendas de
2010; Bolivia (Estado Plurinacional de): Censo de Poblacion y Vivienda de 2012; Brasil: Censo de Poblacion de 2010;
Chile: XVII Censo Nacional de Poblacion y VI de Vivienda de 2002 y Estudio Nacional de Discapacidad (ENDISC) de
2004; Colombia: Censo de Poblacion y Vivienda de 2005; Costa Rica: X Censo Nacional de Poblacién y VI de
Vivienda de 2011; Cuba: Estudio Psicopedagogico, social y clinico-genético de personas con discapacidades de 2003 y
Censo de Poblacion y Viviendas de 2012; Ecuador: Censo de Poblacion y Vivienda de 2010; El Salvador: VI Censo de
Poblacion y V de Vivienda de 2007; Guatemala: Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDISC) de 2005; Haiti:
Recensement général de la population et de 1’habitat; Honduras: XI Censo Nacional de Poblacion y VI de Habitacion
de 2002; México: Censo de Poblacion y Vivienda de 2010, seglin cuestionario ampliado y Encuesta Nacional de
Ingresos y Gasto de los Hogares (ENIGH) de 2012; Nicaragua: Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDIS) de 2003;
Panama: Censo de Poblacion y Vivienda de 2010; Paraguay: Censo Nacional de Poblacién y Viviendas de 2012; Peru:
Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad de 2012; Republica Dominicana: VIII Censo Nacional de
Poblacion y Vivienda de 2002 y Encuesta Nacional de Hogares de Propositos Multiples (ENHOGAR) de 2013;
Uruguay: Censo Nacional de Poblacién de 2011; Venezuela (Republica Bolivariana de): Censo de Poblacion y
Vivienda de 2011; El Caribe: censos de poblacion y vivienda de: Antigua y Barbuda (2001), Aruba (2010), Bahamas
(2010), Barbados (2010), Belice (2010), Bermudas (2010), Curagao (2011), Granada (2001), Guyana (2002), Islas
Caiman (2010), Islas Turcas y Caicos (2012), Islas Virgenes Britanicas (2001), Jamaica (2011), Montserrat (2011),
Saint Kitts y Nevis (2001), San Martin (2011), San Vicente y las Granadinas (2001), Santa Lucia (2010), Suriname
(2012) y Trinidad y Tabago (2011).
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Cuadro 2

AMERICA LATINA Y EL CARIBE (39 PAISES): POBLACION CON DISCAPACIDAD, 2001-2010
(En numeros absolutos y porcentajes)

Poblacion con

Pais Afio discapacidad Poblacion total En porcentajes
América Latina

Argentina 2010 5114 190 34 556 941 14,8
I]fﬂﬁﬁzcggzzdge) 2012 326 361 10 027 254 33
Brasil 2010 45 606 048 190 691 024 23,9
Chile 2002 334 377 15116435 2,2
Colombia 2005 2 624 898 41 468 384 6,3
Costa Rica 2011 452 849 4301712 10,5
Cuba 2012 556 317 11167 325 5,0
Ecuador 2010 816 156 14 483 499 5,6
El Salvador 2007 235302 5744 113 4,1
Guatemala (6 afios y mas) 2005 401 971 10 758 805 3,7
Haiti 2003 124 534 8373750 1,5
Honduras 2002 177 516 6697916 2,7
México 2012 7767 142 117 449 649 6,6
Nicaragua (6 afios y mas) 2003 461 000 5267715 8,8
gﬁ;‘siép\j\f&gsu}gfgstgs 2010 263 924 3405 813 7,7
Paraguay 2012 713 972 6672 631 10,7
Pert 2012 1575402 30274 623 52
Republica Dominicana 2013 708 597 10 177 007 7,0
Uruguay 2011 517771 3285877 15,8
ggﬁiﬁgﬁﬁgﬁbhca 2011 1 454 845 27227930 53
Total América Latina 70 233172 557 148 402 12,6
El Caribe

Antigua and Barbuda 2001 3918 76 886 5,1
Aruba 2010 6954 101 002 6,9
Bahamas 2010 10 138 351 461 2,9
Barbados 2010 11 546 226 193 5,1
Belize 2010 47 995 322 453 14,9
Bermudas 2010 3174 64 237 4,9
Curagao 2011 5432 150 563 3,6
Grenada 2001 4497 103 133 4.4
Guyana 2002 48 419 751 216 6,4
Islas Caiman 2010 2 475 53 834 4,6
Islas Turcas y Caicos 2012 365 26 553 1,4
Islas Virgenes Britanicas 2001 1107 23161 4,8
Jamaica (5 afios y mas) 2011 143 625 2 697 983 5,3
Montserrat 2011 401 4922 8,1
Saint Kitts y Nevis 2001 2328 46 325 5,0
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Cuadro 2 (conclusion)

Poblacion con

Pais Afio discapacidad Poblacion total En porcentajes
Santa Lucia 2010 15 866 165 595 9,6
éi‘;n\;:i‘ii‘;t: y las 2001 4717 106 253 4.4
Suriname 2012 67 835 541 638 12,5
Trinidad y Tabago 2011 52242 1 322 546 4,0
Total El Caribe 433 034 7 135 954 6,1
Total regional 70 666 206 564 284 356 12,5

Fuente: Comision Econdémica para América Latina y el Caribe (CEPAL) sobre la base de América Latina: Argentina: Censo
Nacional de Poblacion, Hogares y Viviendas de 2010; Bolivia (Estado Plurinacional de): Censo de Poblacion y
Vivienda de 2012; Brasil: Censo de Poblacién de 2010; Chile: XVII Censo Nacional de Poblaciéon y VI de Vivienda de
2002; Colombia: Censo de Poblacion y Vivienda de 2005; Costa Rica: X Censo Nacional de Poblacién y VI de
Vivienda de 2011; Cuba: Censo de Poblacion y Viviendas de 2012; Ecuador: Censo de Poblacion y Vivienda de 2010;
El Salvador: VI Censo de Poblaciéon y V de Vivienda de 2007; Guatemala: Encuesta Nacional de Discapacidad
(ENDISC) de 2005; Haiti: Recensement général de la population et de 1’habitat; Honduras: XI Censo Nacional de
Poblacion y VI de Habitacion de 2002; México: Encuesta Nacional de Ingresos y Gasto de los Hogares (ENIGH) de
2012; Nicaragua: Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDIS) de 2003; Panama: Censo de Poblacion y Vivienda de
2010; Paraguay: Censo Nacional de Poblacion y Viviendas de 2012; Perti: Encuesta Nacional Especializada sobre
Discapacidad de 2012; Republica Dominicana: Encuesta Nacional de Hogares de Propdsitos Multiples (ENHOGAR)
de 2013; Uruguay: Censo Nacional de Poblacion de 2011; Venezuela (Reptblica Bolivariana de): Censo de Poblacion
y Vivienda de 2011; El Caribe: censos de poblacién y vivienda de: Antigua y Barbuda (2001), Aruba (2010), Bahamas
(2010), Barbados (2010), Belice (2010), Bermudas (2010), Curagao (2011), Granada (2001), Guyana (2002), Islas
Caiman (2010), Islas Turcas y Caicos (2012), Islas Virgenes Britanicas (2001), Jamaica (2011), Montserrat (2011),
Saint Kitts y Nevis (2001), San Martin (2011), San Vicente y las Granadinas (2001), Santa Lucia (2010), Suriname
(2012) y Trinidad y Tabago (2011).

En el Estado Plurinacional de Bolivia, por ejemplo, aun cuando en el censo de 2012 se incluyeron
las seis preguntas sugeridas por el Grupo de Washington, simplemente se debia responder si o no, sin
especificar el grado de dificultad (en este caso, solo las personas con un grado severo de discapacidad
tienden a responder positivamente). Ademas, las personas con discapacidad tenian asignado un codigo
que las vinculaba al mdédulo de poblacion y sus caracteristicas, pero este vinculo no se cumplia cuando
existia omision en alguna variable como edad o sexo, lo que puede haber creado vacios en la recoleccion.

En la boleta del Brasil se incluyeron las cuatro opciones sobre el nivel de severidad que presenta
la discapacidad, lo que permite una explicacion plausible de la gran diferencia en el porcentaje de
personas que declararon tener alguna discapacidad, el mas alto de toda la region. La misma situacion se
repite en dos paises del Caribe: mientras que en las Islas Turcas y Caicos en el censo de 2012 se usaron
las preguntas censales tradicionales del modelo médico —que no considera las dificultades de
participacion en la sociedad—con respuesta dicotomica tnica, en el censo de 2010 de Belice se ofrecio la
alternativa de los cuatro grados de dificultades.

Un ejemplo patente del problema que plantea la decision de incorporar o no a la medicion los
cuatro grados de severidad de la discapacidad se verifico en el procesamiento de los resultados del censo
de 2010 de Santa Lucia, tal como lo reportd el Departamento de Estadistica al Grupo de tareas. En la
boleta censal se usaron las seis preguntas del cuestionario breve —con una dividida en dos, como se
menciond anteriormente— y los cuatro niveles de dificultad. A partir de la compilacidon posterior de las
respuestas a este cuestionario, se llegd a una tasa de prevalencia de la discapacidad del 36,2% en el pais.
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Al rehacer el calculo tomando en cuenta las respuestas que indicaban un grado moderado e severo de
dificultad, dejando fuera las que referian a “alguna” dificultad, la tasa descendia al 9,2%, un porcentaje
todavia muy alto en comparacion con los demas paises del Caribe.

Esta ultima cifra es la que se integro al presente informe. Sin embargo, este ejemplo destaca la
transcendencia que tiene para los paises de la region el hecho de ponerse de acuerdo sobre los grados de
severidad que se quieren tomar en cuenta a la hora de establecer comparaciones e identificar las
necesidades de apoyo de la poblacion. Ademas, indica la importancia de recolectar la informacion
relacionada con los cuatro niveles, aun cuando a la hora de publicar los datos se decida usar solamente los
niveles moderados e severos. De este modo, se dispondré de toda la informacion que pueda ser 1til para la
formulacion de las politicas publicas, asi como de datos que permitan evaluar necesidades futuras de
servicios y asistencia, pensando que las personas con “alguna” dificultad tienen mas riesgo a futuro de
tener “mucha” dificultad que aquellas que en la actualidad no tienen “ninguna”.
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II. SITUACION ACTUAL DE LA MEDICION DE LA DISCAPACIDAD
EN LOS PAISES DE LA REGION

A.USO DEL CONCEPTO DE DISCAPACIDAD EN LOS PROCEDIMIENTOS
DE MEDICION DE LA REGION

Mas alla de los lineamientos internacionales reconocidos como validos por los paises de la region e
integrados a sus procesos de medicion de la discapacidad, es clave tomar en cuenta la definicion de
discapacidad que estos utilizan como base conceptual para la construccion de las estadisticas nacionales.
A este respecto, lo primero que llama la atencion es que no todos los paises pueden identificar con
claridad cual es la definicion que usan, especialmente en el Caribe. De los 36 paises que respondieron a la
solicitud del Grupo de tareas de la Conferencia Estadistica de las Américas, 4 se refieren simplemente al
uso de las preguntas del Grupo de Washington (el Brasil, Curagao, Jamaica y San Martin), mientras que
otros 3 nunca enviaron esta informacion después de que fuera solicitada (Granada, las Islas Turcas y
Caicos y San Vicente y las Granadinas).

Para lograr una mejor clasificacion operacional de la definicion de discapacidad que utilizan las
oficinas nacionales de estadisticas, se organizd la siguiente tipologia:

1) El modelo biomédico, que hace referencia solamente a las deficiencias de salud que impiden
desarrollar actividades “normales” de la vida diaria, sin ninguna mencién a las limitaciones
presentadas por el entorno, en el espiritu de la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) de 1980.

2) El modelo biopsicosocial endosado por la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud (CIF) de 2001 y el cuestionario breve del Grupo de
Washington, que, si bien se refiere a limitaciones en la participacion, considera ante todo las
actividades cotidianas de funcionamiento, relacionadas con el autocuidado, la educacion, el
trabajo y la recreacion, con gran énfasis en la situacion médica.

3) El modelo social, que se refiere principalmente al ejercicio de los derechos humanos y la
inclusion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demaés.

En el cuadro 3 se advierte que los 33 paises se distribuyen de manera bastante pareja entre los tres
modelos. Al comparar sus respuestas con las recibidas en la primera recoleccion de la CEPAL en el
periodo 2010-2012, se identifican cuatro paises que han “avanzado” al modelo siguiente: Jamaica hacia el
modelo biopsicosocial, y el Ecuador, Haiti y Trinidad y Tabago hacia el modelo social'. En el caso de los
dos ultimos se subraya que dicha definicion aun no se esté aplicando y que se utilizard por primera vez en
la proxima recoleccion de datos. Asumiendo que se trata efectivamente de un progreso, se observa que los
paises del Caribe todavia estan asentandose en los parametros del modelo biopsicosocial (7 de 16),
mientras que mas del 50% de los paises de América Latina (9 de 17) estan adoptando el enfoque de
derechos que se relaciona con el modelo social.

! Estos paises estan indicados en negritas dentro del modelo que representa el tipo de definiciéon de discapacidad

que usan en la actualidad.
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Cuadro 3
AMERICA LATINA Y EL CARIBE (33 PAISES): DEFINIC,I(')N DE DISCAPACIDAD
USADA EN LA RECOLECCION DE INFORMACION ESTADISTICA

Modelos/referencias

Referencia a la Clasificacion Internacional
de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM)/Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE-10),
deficiencias individuales o limitaciones

en la vida diaria

Referencia a la definicion de la
Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud
(CIF) o a las preguntas del
Grupo de Washington

Referencia al ejercicio de la
participacion y/o a la
garantia de los derechos

Modelo biomédico
(12 paises)

Modelo biopsicosocial
(11 paises)

Modelo social
(14 paises)

América Latina (6 paises): Bolivia (Estado
Plurinacional de) (2012), Cuba (2012),
Ecuador (2001), Guatemala (2005), Haiti
(2003), Panama (2010)

El Caribe (6 paises): Aruba (2010), Barbados
(2010), Guyana (2002), Jamaica (2001),
Montserrat (2011), Trinidad y Tabago (2011)

América Latina (4 paises):
Argentina (2010), Brasil (2010),
Paraguay (2012), Republica
Dominicana (2013)

El Caribe (7 paises): Belice
(2010), Curagao (2011), Islas
Caiman (2010), Islas Virgenes
Britanicas (2001), Jamaica
(2011)°, San Martin (2011),
Suriname (2012)

América Latina (9 paises):
Chile®, Colombia (2005), Costa
Rica (2011), Ecuador (2010),
El Salvador (2007), Haiti®,
México (2012), Pert®,
Venezuela (Republica
Bolivariana de) (2011)

El Caribe (5 paises): Bahamas
(2010), Bermudas (2010), Saint
Kitts y Nevis (2001), Santa
Lucia (2010), Trinidad

y Tabago®

Fuente: Comision Econémica para América Latina y el Caribe (CEPAL), sobre la base de las respuestas a las encuestas acerca
de la medicion de la discapacidad en América Latina y el Caribe realizadas por la Comision en 2014.

Nota:

Se indican en negrita los paises cuya definicion de discapacidad para la recoleccion de estadisticas ha cambiado desde

la ultima encuesta de la CEPAL, llevada a cabo en 2010 para el Caribe y en 2011 para América Latina.

a

anterior de discapacidad y no se us6 ninguna.

b

En el censo de 2011 se usaron las preguntas del Grupo de Washington, pero en su preparacion se desechd la definicion

Definicion que se utilizara por primera vez en la proxima recoleccion de datos, en preparacion al momento de la encuesta.
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Un analisis mas refinado permite, sin embargo, advertir discrepancias y ver que los modelos de la
discapacidad que enmarcan la definicion operacional (véase el anexo 2) se contraponen con las preguntas
usadas en el instrumento de medicién nacional (véanse los cuadros 1a y 1b). Dos tipos de discrepancias se
encuentran, por ejemplo, en el uso de las preguntas del Grupo de Washington mientras se tiene una
definicion de discapacidad absolutamente inspirada en el modelo biomédico (Bolivia (Estado Plurinacional
de) y Panama en América Latina, y Aruba, Guyana y Trinidad y Tabago en el Caribe) o, por el contrario,
cuando se difunde una definicion del modelo social mientras las preguntas de la boleta censal son de un
corte tradicional que se restringe a las deficiencias (Colombia, el Ecuador, El Salvador y Venezuela
(Reptiblica Bolivariana de) en América Latina, y las Bahamas y Saint Kitts y Nevis en el Caribe). Ello
indica una falta de claridad conceptual y metodolégica que inevitablemente tendra repercusiones
importantes a la hora de analizar los datos estadisticos y difundir los resultados, restringiendo los beneficios
de la informacion recolectada para la formulacion de politicas publicas y la identificacion adecuada de los
servicios idoneos para responder a las necesidades de la poblacion con discapacidad.

B. FUENTES DE INFORMACION DISPONIBLES A NIVEL NACIONAL

En todos los paises del mundo, las principales fuentes de informacion sobre la poblacion son los censos de
poblacion y vivienda, las encuestas de hogares y los registros administrativos. Dado que los censos de
poblacion constituyen una fuente de datos privilegiada por su cobertura universal, desde hace varias décadas
son la primera fuente elegida para introducir preguntas sobre la situacion de las personas con discapacidad
con el objeto de identificar la prevalencia en la poblacion, analizar las caracteristicas demograficas y
socioeconomicas, ¢ identificar las demandas de salud y sociales (Schkolnik, 2010). Los censos, sin embargo,
presentan dos limitacion importantes: se realizan cada diez afios y, lo que es todavia mas relevante, no
consideran a la poblacién que no vive en hogares particulares y que habita, por ejemplo, en hogares de
personas de edad (hospicios), hospitales y centros de rehabilitacion, lo que genera el riesgo de subestimar
mucho el numero de personas que viven con algin tipo de discapacidad (CEPAL, 2011). Las encuestas
representativas y los registros administrativos proveen instancias de recoleccion de informacion mas amplia
y detallada sobre la situacion especifica de las personas con discapacidad y sus caracteristicas.

La informacion recibida de los 36 paises que respondieron al llamado del Grupo de tareas de la
CEA muestra que todos han recolectado datos estadisticos sobre la situacion de las personas con
discapacidad en el ultimo censo de poblacion y vivienda (de hecho, 24 de ellos han completado la ronda
censal de 2010). Ademas, 18 paises han llevado a cabo en la Gltima década encuestas representativas (por
muestreo) que incluyeron preguntas o modulos sobre discapacidad o bien constituyeron en si mismas una
encuesta especifica. Dos paises, el Pert en América Latina y las Bermudas en el Caribe, aplicaron ademas
encuestas mas restringidas que permitieron relevar informacion muy detallada de ciertos sectores: el
Censo de personas con discapacidad del Departamento de Tumbes (primera division politico-
administrativa del Pert, de un total de 24 departamentos) de 2012 y la Encuesta nacional sobre personas
ciegas/con deficiencia visual (National Survey of People who are Blind/ Visually Impaired) de 2009 en
las Bermudas (véase el cuadro 4).

La gran mayoria de las encuestas especificas han sido impulsadas por las oficinas nacionales de
estadisticas, al igual que las encuestas de hogares de propositos multiples y los censos, pero en algunos
casos, su aplicacion se llevd a cabo en colaboracion con el mecanismo nacional responsable del
seguimiento de la Conferencia sobre los derechos de las personas con discapacidad (Chile, Guatemala y el
Perti en América Latina, y Aruba y Trinidad y Tabago en el Caribe). En Barbados, las Bermudas y
Guyana, asi como en el caso del Censo de personas con discapacidad del Departamento de Tumbes en el
Pert, este ultimo lidero el proceso.
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Cuadro 4

AMERICA LATINA Y EL CARIBE 36 PAiSES): FUENTES DE INFORMACION DISPONIBLES
Pais nucionales _adminstrativos ™" pormuesires 0TS
Argentina \ \/ 2001 \
Bolivia (Estado Plurinacional de) \/ v 2012
Brasil V 1872 V
Chile 2002 \
Colombia V v 2005
Costa Rica V V 2000 V
Cuba 2012
Ecuador 2001 N
El Salvador 2007
Guatemala 2002 J
Haiti 2003 °
México 2000 V
Panamé 1990 V
Paraguay 1982 v
Pertt J J 1940 V V
Republica Dominicana \/ 1920 \
Venezuela (Republica Bolivariana de) v N 2001
Total América Latina 6 8 17 11 1
Aruba 1981 \
Bahamas 2000
Barbados v \ 1990 N
Belice 1991
Bermudas 1991 N v
Curagao 1992
Granada 2001
Guyana \ v 2002 \
Islas Caiman 1999
Islas Turcas y Caicos v 2012
Islas Virgenes Britanicas 2001
Jamaica 2001
Montserrat 2001
Saint Kitts y Nevis 2001
San Martin 2011 ¢
Santa Lucia v 2001
San Vicente y las Granadinas 2001
Suriname v 2012 N
Trinidad y Tabago \ 2000 \
Total El Caribe 6 2 19 7 1
Total regional 12 10 36 18 2

Fuente: Comision Econémica para América Latina y el Caribe (CEPAL), sobre la base de las respuestas a las encuestas acerca
de la medicion de la discapacidad en América Latina y el Caribe realizadas por la Comision en 2014.

Fecha del primer censo en que se recolect6 informacion sobre discapacidad.

La informacion recolectada en el marco de la Enquéte sur les conditions de vie des ménages apres le séisme (ECVMAS)
2012 no es representativa de la poblacion de personas con discapacidad por problemas en el tamafio de la muestra.

Las preguntas sobre discapacidad estaran integradas en la encuesta de salud "How Healthy is Saint Maarten?", prevista
para 2015.
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Antes de los censos de la ronda de 2010, las encuestas representativas fueron las primeras en
llamar la atencion de la opinion publica y de los encargados de tomar las decisiones sobre el elevado
porcentaje de personas con discapacidad que vivian en los paises (véase el grafico 1). Esto motivd y
propicid un mayor interés para mejorar su captacion en los censos de poblacion. Mientras las
encuestas por muestreo son muy valiosas por ofrecer la posibilidad de explorar en profundidad
diferentes aspectos y necesidades de las personas con discapacidad, los censos de poblacion se
mantienen como el instrumento de medicidén primordial en esta tematica, por dar una magnitud mas
exacta al contabilizar a toda la poblacion que tiene discapacidad y permitir su localizacion
geografica. Ademads, permiten la desagregacion de los datos segin variables como sexo, edad,
condicion étnica o racial, y estado conyugal a la luz del nivel de integracidon en la vida social y
econdmica del pais, en funcion de su nivel educativo, situacion laboral, tipo de empleo, categoria de
ingreso y acceso a la proteccion social.

Solo un tercio de los paises que proporcionaron informacion sobre las fuentes de informacion
disponibles a nivel nacional llevan ademas registros de las personas con discapacidad y sus necesidades,
ya sea por medio de un registro nacional (12 paises de 36) o de registros administrativos mantenidos por
distintas instituciones a las que estas personas acuden para recibir servicios (10 paises de 36). Estas
fuentes también son de gran importancia, dado que, cuando existen, proveen la informacion a la que se
recurre para proponer politicas y programas. Es necesario sefialar que la informacion de los registros
administrativos se circunscribe a la magnitud, el estado y la demanda de servicios de las personas que
acuden a los centros de atencion, por lo que no es posible hacer estimaciones sobre el conjunto de la
poblacion (Alméras y otros, 2002).

Dado que los registros administrativos de las distintas instancias publicas tienen como finalidad
primordial responder a las necesidades de gestion interna, tampoco es factible aprovechar esos datos para
medir la evolucion de la demanda de servicios. La informacion recibida por el Grupo de tareas no permite
formar un juicio en relacidon con el estado de los registros existentes en la actualidad, pero la poca
informacion que manejan las oficinas nacionales de estadisticas responsables de responder a la encuesta
de la CEPAL deja entrever que en los ocho paises de América Latina (la Argentina, Bolivia (Estado
Plurinacional de), el Brasil, Colombia, Costa Rica, el Pert, la Republica Dominicana y Venezuela
(Republica Bolivariana de)) y los dos paises del Caribe (Barbados y Guyana) que los usan, la informacion
estd dispersa y no contempla procedimientos homogéneos de recoleccidon o validacion entre las
instituciones (incluso se considera poco confiable en opinion de los representantes de una de las oficinas
nacionales de estadisticas de América Latina). Cabe subrayar al respecto que, para ser util para fines
estadisticos, la informacion registrada debe traspasarse a una base de datos de manera sistematica y
consistente y procesarse periodicamente en virtud de criterios uniformados de la conceptualizacion de la
discapacidad, los que contribuyen a que los datos se puedan interpretar de manera comparable entre
servicios (Alméras y otros, 2002).

Un caso destacable es el de la Argentina, donde el Instituto Nacional de Estadistica y Censos
(INDEC) maneja de manera detallada el contenido de los registros administrativos relacionados con
las personas con discapacidad del Servicio Nacional de Rehabilitacion del Ministerio de Salud, la
Direccion Nacional de Informacion y Evaluacion de la Calidad Educativa del Ministerio de
Educacioén, el Ministerio de Transporte, el Consejo Nacional de las Mujeres, el Instituto Nacional
contra la Discriminacién, la Xenofobia y el Racismo, el Ministerio de Trabajo y la administracion
publica. En el Brasil también se percibe un avance gracias al mantenimiento de registros
administrativos en tres ministerios de fundamental importancia para el seguimiento de la situacion de
las personas con discapacidad: el Ministerio del Trabajo y del Empleo, el Ministerio de Proteccion
Social y el Ministerio de Salud.
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El registro nacional es aquel que posibilita la incorporacién de los antecedentes de las
personas con discapacidad con vistas a permitirles acceder a un conjunto de beneficios, idealmente
en coordinacién con los registros administrativos de las demas instancias de gobierno. Segin la
informacion recibida por el Grupo de tareas, solo seis paises de América Latina (la Argentina,
Bolivia (Estado Plurinacional de), Colombia, Costa Rica, el Peru y Venezuela (Republica Bolivariana
de)) y otros seis del Caribe (Barbados, Guyana, Islas Turcas y Caicos, Santa Lucia, Suriname y
Trinidad y Tabago) mantendrian este tipo de registro, pero otras fuentes aluden a su existencia en
mas paises bajo modalidades que se deberian indagar, lo que ante todo demuestra la clara ausencia de
un sistema de informacion integrado a nivel nacional.

De todas formas, en los paises que estan implementando alguna forma de registro es donde
también se observa un mayor esfuerzo de recoleccion de datos: los seis paises de América Latina que han
creado un registro nacional son parte de los ocho que mantienen registros administrativos, tres de los
cuales, ademas, han llevado a cabo encuestas por muestreo (la Argentina, Costa Rica y el Pert1). En el
Caribe, Barbados y Guyana reproducen el mismo esfuerzo integral de recoleccion de datos, mientras que
Suriname y Trinidad y Tabago tienen una intencion similar, donde solo faltaria la creacion de registros
administrativos en los distintos ministerios (véase el cuadro 4).

C. CATEGORIAS DE DATOS DISPONIBLES A NIVEL NACIONAL
PARA LA FORMULACION DE POLITICAS PUBLICAS

La calidad del sistema de informacién de cualquier pais se refleja directamente en la amplitud de las categorias
de datos disponibles para la posterior formulacion de politicas publicas, programas y servicios. Segin las
recomendaciones de las Naciones Unidas dispuestas en los Principios y Recomendaciones para los Censos de
Poblacion y Vivienda elaborados por la Comisioén de Estadistica (Naciones Unidas, 2007), la recolecciéon de
datos sobre discapacidad debe incluir el conjunto de variables que permitira determinar las caracteristicas clave
de las personas con discapacidad, asi como las variables relevantes de su situacion socioeconomica (CEPAL,
2011), con vistas a planificar programas y servicios, monitorear aspectos seleccionados de las tendencias de
discapacidad en el pais y evaluar el impacto de las politicas sectoriales y de los programas sociales sobre la
igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad (Schkolnik, 2010).

En la preparacién del presente informe regional, el Grupo de tareas identificd una serie de 13
variables que ofrecian un abanico suficientemente amplio para entregar toda la informacion necesaria
para responder a las recomendaciones de las Naciones Unidas y poder, a la vez, poner la situacion de
las personas con discapacidad de relieve con otras fuentes de discriminacién, como la edad, el sexo,
la pobreza, la zona de residencia y la condiciéon étnica. La solicitud de informacion consideraba
ademas su disponibilidad para difusion en el pais, de manera de asegurar que estuviera disponible
para ser usada por los responsables de la formulacion de politicas publicas. Las variables
seleccionadas fueron las siguientes:

Tipos de discapacidad y limitaciones
Severidad de la discapacidad

Edad

Edad a la que sobrevino la discapacidad
Residencia rural/urbana

Condicion étnica/racial (en el Caribe)
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Estado conyugal

Nivel educativo

Situacion laboral

Tipos de empleo

Categorias de ingresos

Acceso a la proteccion/seguridad social
Origen/causa de la discapacidad

En el cuadro 5 se muestra el grado de disponibilidad de estas categorias de datos a nivel nacional
y regional. La tnica informacion que pudo entregar la totalidad de los 36 paises que respondieron a la
solicitud de la Conferencia Estadistica de las Américas fueron los datos relativos a la edad y a los tipos de
discapacidad, no siempre desagregada por sexo (véase el grafico 2). Les siguen el nivel educativo y la
situacion laboral (34 paises), el tipo de empleo (28 paises), la zona de residencia (26 paises), el estado
conyugal (25 paises), la condicidon étnica/racial (24 paises), las categorias de ingreso y el origen de la
discapacidad (21 paises). En cuanto a la informacion con baja captacion —obtenida por menos de la
mitad de las oficinas nacionales de estadisticas—, se destacan las variables relativas al acceso a la
proteccidn o la seguridad social (16 paises), la severidad de la discapacidad (14 paises) y la edad a la que
sobrevino (13 paises), todas cruciales a la hora de evaluar las necesidades de prestacion de servicios de
cuidado y asistencia.

Cabe senalar que la disponibilidad de los datos se refleja de manera muy similar entre los paises
de América Latina y el Caribe, con la excepcion notoria de las zonas de residencia, que se explica por el
hecho de que esta variable no es relevante en la mayoria de los pequefios paises islefios. Las otras dos
diferencias corresponden a las categorias de ingreso, sobre las cuales la gran mayoria de los paises del
Caribe recolectan informacion (13 paises de 19) en comparacion con los de América Latina (8 paises
de 17), y el acceso a la proteccion social que, aun de manera insuficiente, es mejor captado en los paises
de América Latina (10 paises de 17) que en los del Caribe (6 paises de 19). Estos vacios son aun mas
importantes cuando se analiza la desagregacion de los datos por sexo, ausencia que va aumentando a
medida que las categorias de datos tienen menor disponibilidad (véase el grafico 2).

De los 36 paises, solo 2 producen datos estadisticos para las 13 variables: Chile, con el apoyo del
censo de 2002, de la Encuesta nacional de discapacidad (ENDISC) de 2004 y de la Encuesta de
Caracterizacion Socioeconomica Nacional (CASEN) de 2006, 2009 y 2011, y Pert, en virtud de la
informacion de la Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad de 2012-2013. De la misma
manera, los demas paises de América Latina recurren a los tres tipos de fuentes de informacién —censo,
encuesta de hogar y encuesta especifica— para producir estos datos, segin el caso de cada pais. La
Argentina, el Brasil, el Ecuador y México son los paises que presentan menos vacios (entre uno y dos),
seguidos por Costa Rica, Cuba, Guatemala y Panama (tres). Cuba es el pais con menos informacion
disponible, restringida a las variables de poblacion mas tradicionales, como tipos de discapacidad, edad,
zona de residencia y situacion laboral, ademas del acceso a la proteccion social.
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Gréfico 2
AMERICA LATINA Y EL CARIBE (36 PAISES): CATEGORIAS DE DATOS DISPONIBLES POR SEXO
(En porcentajes)

Tipos de discapacidad

Intensidad de la discapacidad

Edad |{;;:

Edad de manifestacion

Zona de residencia

Condicion étnica

Estado conyugal

Nivel educativo

Situacion laboral

Tipos de empleo

Categorias de ingreso

Proteccion social

Origen de la discapacidad

T

0 5 10 15 20 25 30 35 40

WTotal por sexo M Total regional ::Total por sexo El Caribe Total por sexo MAmérica Latina

Fuente: Comision Econémica para América Latina y el Caribe (CEPAL), sobre la base de las respuestas a las encuestas acerca
de la medicion de la discapacidad en América Latina y el Caribe realizadas por la Comision en 2014.

El hecho de que los censos de poblacion y vivienda sean practicamente la unica fuente de
informacion disponible en el Caribe en parte explica la presencia de vacios de informacion en forma mas
reiterativa que en los paises de América Latina, la mayoria de los cuales ha aplicado algin tipo de
encuesta por muestreo (véase el cuadro 4). Las Bermudas se presentan como el unico pais que pudo
proporcionar toda la informacion solicitada, si se obvia la zona de residencia (irrelevante en la mayoria de
los paises del Caribe). Las Bahamas, Barbados, las Islas Turcas y Caicos, Santa Lucia y Suriname le
siguen con los sistemas mas completos, y detras se ubican Guyana, Montserrat y Trinidad y Tabago. Las
Islas Caiman, Saint Kitts y Nevis y San Vicente y las Granadinas son los que mas apoyo necesitan para
reforzar la capacidad de recoleccion de informacion, dado que no disponen de informacion por mas de
cuatro variables, y no siempre por sexo: tipos de discapacidad y edad en los tres paises, nivel educativo y
situacion laboral en el caso de las Islas Caiman y de San Vicente y las Granadinas, e informacion
relacionada con el origen de la discapacidad y la edad en la que sobrevino en Saint Kitts y Nevis. Una
posible explicacion de esta falta de informacion es que, a diferencia de las Islas Caiman, los otros dos
paises no han terminado el procesamiento de la ronda censal de 2010 y no pudieron entregar los datos.
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D. INSTITUCIONES RESPONSABLES DE LA RECOLECCION DE DATOS
SOBRE DISCAPACIDAD

Aun cuando en todos los paises de la region las oficinas nacionales de estadisticas se desempefian como el
principal agente recolector de informacion estadistica, especialmente en el caso de los censos y de las
encuestas de hogares, es posible que no sean el organismo gubernamental que reciba el mandato de ser el
principal encargado de reunir los datos relacionados con la discapacidad. En la actualidad, esta
responsabilidad ha sido asignada a estas oficinas en poco més de la mitad de los paises que participaron
en la preparacion del presente informe: 19 paises de 36, 8 en América Latinay 11 en el Caribe (véanse el
cuadro 6 y el anexo 3).

En la mayoria de los demaés paises, siete de América Latina y tres del Caribe, este mandato recae
en los mecanismos nacionales que deben coordinar las politicas de discapacidad. En América Latina, con
excepcion de El Salvador, se puede observar una estrecha asociacion entre este mandato y la produccion
de fuentes de informacion adicionales a los censos sobre discapacidad, ya sea encuestas representativas
(la Argentina, Chile, Costa Rica, Guatemala y la Republica Dominicana), registros nacionales (la
Argentina, Costa Rica y Venezuela (Republica Bolivariana de)) o registros administrativos (la Argentina,
Costa Rica, la Republica Dominicana y Venezuela (Republica Bolivariana de)). Es posible hacer la
misma observacion en el Caribe, donde Barbados y Guyana son los tinicos dos paises que han generado
estas tres fuentes de informacion, mientras que Santa Lucia dispone de un registro nacional.

En cuatro paises, esta responsabilidad es asumida por el Ministerio de Salud o de Asuntos
Sociales (Bolivia (Estado Plurinacional de), Islas Turcas y Caicos, San Martin y Suriname), los que
también se asocian a la produccion de informacion complementaria sobre discapacidad, especialmente los
registros nacionales (Bolivia (Estado Plurinacional de), Islas Turcas y Caicos y Suriname). Suriname
también incluy6 preguntas sobre discapacidad en la encuesta de hogares de 2000 y San Martin prevé
hacerlo en la de salud de 2015. El Estado Plurinacional de Bolivia hizo lo propio con la creacion del Gnico
registro administrativo informado, que justamente pertenece al Ministerio de Salud. En Colombia y las
Islas Virgenes Britanicas, la responsabilidad es compartida por las oficinas nacionales de estadisticas y
los ministerios de salud. Mientras que en las Islas Virgenes Britanicas, el censo se mantiene como la
unica fuente de informacion sobre discapacidad, el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica
(DANE) de Colombia participé en la creacion del registro administrativo sobre discapacidad del
Ministerio de Educacion en 2002, que se transfirié al Ministerio de Salud y Proteccion Social en 2010,
que también es responsable del registro nacional.

Mientras que en América Latina no se puede establecer una asociacion entre la produccion de
informacion y el tipo de organismo responsable de supervisar dicha produccion —dado que casi todos los
paises reunen datos por medio de al menos dos fuentes, con excepcion de la Oficina Nacional de
Estadistica e Informacion (ONEI) y del Consejo Nacional de Atencion Integral a la Persona con
Discapacidad (CONAIPD) de El Salvador—, en el Caribe si se observa una visible asociacion. Con
excepcion de las de Aruba y las Bermudas, todas las oficinas nacionales de estadisticas se han limitado a
la incorporacion de preguntas sobre discapacidad en el marco de los censos de poblacion, mientras que
todos los mecanismos responsables de las politicas nacionales de discapacidad junto con aquellos
vinculados a los ministerios de salud han asegurado el desarrollo de al menos una fuente adicional
(véanse los cuadros 4 y 6).
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Cuadro 6
AMERICA LATINA Y EL CARIBE 36 PAfSES): ORGANISMOS RESPONSABLES
DE LA RECOLECCION DE DATOS

. . Oficina responsable Ministerio de
Oficina nacional

Pais ;e del tema de la Salud/Asuntos Responsab.llldjl d
de estadistica . . . compartida
discapacidad sociales

Argentina

Bolivia (Estado N

Plurinacional de)

Brasil R

Chile \

Colombia R
Costa Rica N

Cuba
Ecuador
El Salvador v
Guatemala \
Haiti
México
Panama
Paraguay
Pera
Republica Dominicana \
Venezuela (Republica N
Bolivariana de)

Total América Latina
Aruba

Bahamas

Barbados

Belice

Bermudas

Curacao

Granada

Guyana

Islas Caiman

Islas Turcas y Caicos \

Islas Virgenes Britanicas V
Jamaica
Montserrat

Saint Kitts y Nevis
San Martin v

Santa Lucia N

San Vicente y las N

Grananadinas

Suriname .

Trinidad y Tabago \/

Total El Caribe 11 3 3 1
Total regional 19 10 4 2

< 2

2 2 2 =2 2

< 2 2 2 <2 2 2. ®

o2 2

Fuente: Comision Economica para América Latina y el Caribe (CEPAL), sobre la base de las respuestas a las encuestas acerca
de la medicion de la discapacidad en América Latina y el Caribe realizadas por la Comision en 2014.

a

b

Responsabilidad compartida entre la oficina nacional de estadistica y el Ministerio de Salud.

El cuestionario fue completado por el Departamento de Estadistica del Ministerio de Desarrollo Sostenible de Saint Kitts y
Nevis, pero a la pregunta donde se solicitaba el nombre del principal organismo responsable de reunir los datos estadisticos
se respondid "Ninguno" (None).
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A la luz de estas observaciones, se manifiesta claramente el tema de la responsabilidad politica en
la produccion de informacion estadistica. En este contexto, puede ser provechoso referirse a otro sector de
la produccion estadistica y de las politicas publicas donde estas no pueden avanzar sin una informacion
precisa, confiable y comparable en el tiempo, tanto dentro de un mismo pais como entre un pais y otro. Se
trata de la violencia contra las mujeres, un ambito donde, al igual que ocurre en el caso de las personas
con discapacidad, “lo que no se cuenta no cuenta”. La revision de los avances estadisticos en la materia en
la década pasada evidencio la gran importancia de los arreglos interinstitucionales para avanzar de manera
eficaz en la medicion de la violencia y dar lugar a procesos de concertacion entre instituciones normativas
de politica, ejecutoras de servicios y de cooperacion para el desarrollo e instituciones especializadas en la
recolecciéon de informacion, responsables de velar por los aspectos metodologicos y técnicos
contemplados en su ejecucion (Alméras y otros, 2002). En otras palabras, la produccion de informacion
estadistica se beneficia del didlogo entre usuarios y productores de datos, tal como se ha podido constatar
en el examen de la relacion entre existencia de fuentes de informacion sobre discapacidad y tipo de
organismos responsables de su produccion.

E. DIFUSION PUBLICA DE LOS INFORMES Y DATOS ESTADISTICOS

La ultima etapa esencial para el éxito de los procedimientos de medicion es la difusion de los resultados. Sin
ella, “lo que se cuenta” no puede llegar a “contar” en la formulacion de las politicas publicas. Este ambito
es, sin embargo, el menos desarrollado de la cadena produccion-uso de estadisticas de toda la region,
especialmente en el Caribe. Mientras que poco mas de la mitad de los paises difunden la informacion censal
al menos en linea (10 paises de 17 en América Latina y 11 paises de 19 en el Caribe), solamente 5 paises de
América Latina (la Argentina, el Brasil, el Ecuador, México y el Perl) y 1 del Caribe (las Bermudas)
difunden o publican la informacion estadistica sobre discapacidad que proviene de las distintas fuentes. Se
observan también unas pocas experiencias de difusion limitada, como el caso de Costa Rica, que reserva al
uso interno los datos del registro nacional y de los registros administrativos, y de las Islas Virgenes
Britanicas, Saint Kitts y Nevis, Suriname y Trinidad y Tabago, que solo entregan la informacion de los
censos y de las encuestas por muestreo cuando esta se solicita (véanse los cuadros 7a 'y 7b).
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III. PRINCIPALES DIFICULTADES QUE ENFRENTAN
LOS PAISES EN LA RECOLECCION DE DATOS

A. RESUMEN DE LOS HALLAZGOS

Para completar el levantamiento de informacion llevado a cabo por el Grupo de tareas, se incluyd una
pregunta sobre las principales dificultades que se encuentran en la recoleccion de las estadisticas relativas
a la situacion de las personas con discapacidad. Las alternativas de respuesta eran las siguientes:

Ausencia de un mandato al respecto

Falta de interés del gobierno en usar estos datos para la formulacion de politicas publicas
Falta de presupuesto financiero

Falta de recursos humanos calificados en este tema

Poca validez del tamaiio del muestreo

Falta de capacidad analitica de la informacion recolectada

Falta de claridad sobre los canales apropiados para difundir la informacion

Otros

De los 36 paises de la region que participaron en la encuesta, un cuarto dejo en blanco la respuesta
a esta pregunta (la Argentina, el Brasil, El Salvador y Panama en América Latina, y las Bahamas, Granada,
San Vicente y las Granadinas y Suriname en el Caribe)”. De los 27 paises que respondieron (13 paises de
17 en América Latina y 14 paises de 19 en el Caribe), tres cuartos (20 paises) indicaron la falta de
presupuesto financiero como primer obstaculo, de manera mas marcada en el Caribe (12 paises de 14). De
estos ultimos, solo Barbados y Trinidad y Tabago no lo mencionaron. De manera menos significativa,
siguen apareciendo como principales dificultades en la tercera parte de los paises la falta de recursos
humanos calificados (8 paises, 6 en el Caribe), la ausencia de mandato (8 paises, 5 en el Caribe) y las
dificultades conceptuales y operativas (8 paises, 5 en América Latina) (véanse los cuadros lay 1b).

Este ultimo item merece una consideracion aparte, dado que se trata de la consolidacion de las
dificultades mencionadas por los ocho paises que marcaron la categoria “Otros”. Estas dificultades
conceptuales y operativas sirven de paraguas a un conjunto de limitaciones que, ante todo, muestran el
interés de los paises en producir datos de calidad en un campo de conocimientos todavia en construccion.
Un primer grupo de observaciones se refiere més bien a las dificultades metodoldgicas y operativas que
suponen la comprension, la operacionalizacion y el analisis de la nueva conceptualizacion de
discapacidad (Chile y el Ecuador). Un segundo grupo esta dirigido a los limites de la informacion por
declaracion, sujeta a la subjetividad de quien responde a la encuesta, ya sea un tercero o la persona
interesada, lo que puede afectar la informacion en forma de subregistro o sobrerregistro (Cuba y
Venezuela (Republica Bolivariana de)). México, por su parte, lamenta la falta de proyectos estadisticos
que incluyan el tema, lo que podria ser un reflejo de la falta de colaboracion entre las distintas
contrapartes involucradas que recalca Curacao en el Caribe. En la misma region, las Islas Virgenes
Britanicas y San Martin destacan la ausencia de instrumentos de recoleccion mas alla de los censos, que, a
su vez, relacionan con la ausencia de mandatos dirigidos especificamente a la captacion de informacion
sobre discapacidad.

Suriname no marco ninguna respuesta en el cuestionario, pero indicé que “no se aplicaba (n/a)” en el item
“Otros”, sin ofrecer mas explicaciones.
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En orden de frecuencia, las dificultades que se mencionan a continuacion son la poca validez del tamafio
de la muestra (5 paises, 3 de América Latina) —lo que es entendible en una region que incluye varios paises
pequefios de poca poblacién— y la falta de capacidad analitica de la informacion recolectada (5 paises, 3 del
Caribe), que se podria sumar a la falta de recursos humanos calificados, un tema reiterado en cuatro de los
paises que los mencionan (Belice, Costa Rica, Montserrat y Saint Kitts y Nevis), con excepcion de Jamaica
y el Paraguay que no los asocian. Solamente tres paises aludieron a la falta de interés del gobierno en usar la
informacién producida para la formulacién de politicas publicas —México en América Latina y Belice y
Guyana en el Caribe—, lo que podria dar cuenta de un escenario donde la relacion entre productores y
usuarios de informacion estadistica sobre discapacidad estaria bien encaminada.

B. RELACION ENTRE TIPOS DE DIFICULTADES E IMPLEMENTACION
DE LOS LINEAMIENTOS INTERNACIONALES

Uno de los objetivos del Grupo de tareas de la CEA al preguntar sobre las dificultades que enfrenta la
produccién de datos es intentar entender los obstaculos que impiden una cabal aplicacion de las
recomendaciones internacionales sobre medicion de la discapacidad, razon por la cual ambos temas se
consolidaron en el mismo cuadro comparativo (véanse los cuadros lay 1b).

Contrariamente a lo esperado, no es posible asociar una dificultad en particular con determinado
resultado. Si se elige, por ejemplo, la falta de presupuesto (la dificultad mas frecuente, identificada por 20
paises), se observa que 9 paises cumplen con el uso de los 3 conjuntos de lineamientos internacionales
propuestos por el sistema de las Naciones Unidas: el cuestionario breve del Grupo de Washington, la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) y las Directrices y
Principios para la Elaboracion de Estadisticas de la Discapacidad (DPEED). De estos nueve paises, cinco
pertenecen a América Latina (Chile, México, el Paraguay, el Pert y la Republica Dominicana) y cuatro
corresponden al Caribe (Aruba, Guyana, Jamaica y Santa Lucia).

Al analizar la aplicacion de las recomendaciones una por una, se observa que los ocho paises de
América Latina que mencionan la falta de presupuesto han aplicado las recomendaciones de la CIF y las
DPEED, al menos en algunos casos, y cinco paises también han usado las preguntas del Grupo de
Washington®. En el Caribe se podria inferir alguna asociacion entre dificultad y falta de cumplimiento,
dado que de los 12 paises que identifican la falta de presupuesto entre los obstaculos, solo 4 aplican todas
las recomendaciones. Finalmente, se observa que 8 paises de 12 han incluido las preguntas del Grupo de
Washington en el ultimo censo o en una encuesta especifica, 6 paises toman como referencia la
Clasificacion Internacional de Enfermedades y otro grupo de 6 paises, algo distinto del anterior, considera
las Directrices y los Principios.

Al momento de evaluar la cantidad de obstiaculos encontrados por cada pais se genera una
disociacion en cuanto a las situaciones observadas entre los paises de América Latina y aquellos del
Caribe. En la primera subregion, los paises que reportan al menos tres dificultades pertenecen a los que
aplican todas las recomendaciones internacionales y no se limitan a reunir informacién por medio de los
censos (Chile, Costa Rica, México y el Paraguay), pero otros en la misma situacién no hacen referencia a
ninguna dificultad (la Argentina y el Brasil) o solo dan cuenta de problemas presupuestarios (el Perti y la

Guatemala todavia no aplica las preguntas del Grupo de Washington, pero tiene previsto utilizarlas en el censo

de 2015.
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Reptiblica Dominicana). Esto deja entender que no se trata de impedimentos propiamente dichos, sino de
una toma de conciencia de la variedad de obstaculos a franquear para poder progresar aiin mas.

En el Caribe, con excepcion de Santa Lucia que también cumple con el conjunto de
recomendaciones internacionales, se produce exactamente lo opuesto: los paises que reportan tres
dificultades y mas (Belice, Montserrat y Saint Kitts y Nevis) tienen una débil aplicacion de dichos
lineamientos y solo cuentan con los censos entre las fuentes de informacion disponible sobre
discapacidad. Los otros dos paises que responden a los mandatos y han creado fuentes de informacion
adicionales a los censos (Aruba y Guyana) sefialan como dificultad la fuente de presupuesto, mas la falta
de interés del gobierno en usar la informacioén en el caso de Guyana, en una situacion similar a sus pares
de América Latina.

Una posible explicacion de esta dicotomia seria el supuesto de que la intensidad de las
dificultades se hace mas visible en dos momentos del desarrollo de la produccion estadistica: al comienzo,
cuando se lucha contra la inercia inicial y después de haber logrado instalar una variedad de instrumentos
de recoleccion, y cuando se quiere pasar a la etapa siguiente para crear un sistema de informacion
coherente y estable. En el marco de este supuesto, y en virtud del numero total de dificultades reportadas
en el Caribe (33) en comparacion con América Latina (24), se podria entrever en el primero una mayor
necesidad de apoyo para fortalecer la produccion de informacion estadistica sobre discapacidad.

C. RELACION ENTRE TIPOS DE DIFICULTADES Y CALIDAD
DE LA INFORMACION RECOLECTADA

Si bien no es posible establecer una asociacion entre amplitud de la informacion reunida y ausencia o
presencia de dificultades, se observa un vinculo de causa-efecto con la aplicacion de al menos dos de las
recomendaciones internacionales (véanse los cuadros la, 1b y 3). A medida que disminuye el
cumplimiento de los tres lineamientos, aumenta el nimero de vacios en la informacion recabada.

Esta asociacion se muestra mas débil en el Caribe que en América Latina, ya que en el Caribe hay
paises que se adscriben a un solo lineamiento internacional, al tiempo que ofrecen una recoleccion de
datos con pocos vacios (las Bahamas, Curacao, Granada y Trinidad y Tabago). Sin embargo, estos
ejemplos podrian ser la excepcidn que confirma la regla. En ambas regiones, los demas paises con este
mismo bajo nivel de cumplimiento de las recomendaciones del Grupo de Washington, de la CIF o de las
DPEED son los que tienen menos datos disponibles sobre las categorias evaluadas en el presente informe
(Cuba en América Latina, y Belice, las Islas Caiman, las Islas Virgenes Britanicas, Saint Kitts y Nevis y
San Vicente y las Granadinas en el Caribe).

En cuanto a las posibles asociaciones entre las dificultades encontradas y los organismos
responsables de producir la informacion, los datos no sugieren ningun patrén especifico que destaque un
factor determinante. Las mismas dificultades o ausencia de dificultades se manifiestan independientemente
del origen del organismo: oficina nacional de estadisticas, mecanismo responsable del seguimiento de la
situacion de las personas con discapacidad o Ministerio de Salud o de Asuntos Sociales.
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Para entender los factores constitutivos de las dificultades que se encuentran en la recoleccion de
datos, quizas seria necesario indagar mas profundamente en los arreglos institucionales que se establecen
entre las distintas instituciones involucradas en la cadena productores-usuarios-formuladores de politicas.
Es probable que alli se puedan observar las dinamicas que genera la falta de los distintos recursos
imprescindibles para la construccion de sistemas de informaciéon de calidad: voluntad politica, recursos
financieros y humanos en cantidad suficiente, capacidad técnica y analitica informada en el tema, y
herramientas metodoldgicas actualizadas y adaptadas a la realidad demografica nacional. Entre estas
dinamicas no se debe obviar el fomento del interés de los usuarios (sociedad civil, academia y gobierno),
por medio de una difusion bien orquestada, para que usen estos datos en las actividades propias de su
sector: abogacia y monitoreo, acumulacion de conocimientos, formulacion de programas y politicas, y
seguimiento de los servicios que necesita la poblacion.
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CONCLUSIONES

Del analisis de esta primera parte del informe regional surge como determinante que para generar resultados
positivos es necesaria la integracion de los lineamientos internacionales en los procedimientos estadisticos.
Si bien la aplicacion de cualquiera de esos instrumentos —el cuestionario breve del Grupo de Washington,
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) o las Directrices y
Principios para la Elaboracion de Estadisticas de la Discapacidad (DPEED)— tiene un efecto positivo sobre
la calidad de la informacion para medir la magnitud y la prevalencia de la discapacidad en un pais, asi como
sobre la coherencia entre el concepto discapacidad en que se basan las mediciones y la operacionalizacion
del instrumento de recoleccion, y la cantidad de informacion que se puede obtener y desagregar para
caracterizar mejor a esta poblacion, esta aplicacion sera mas productiva en la medida en que se implemente
un sistema de informacion que integre los tres instrumentos en forma congruente.

Un segundo factor que surge como extremadamente relevante es la realizacion de estudios
especificos con otras fuentes para complementar la informacion obtenida por los censos. Las encuestas
aleatorias y representativas, por ejemplo, permiten indagar en profundidad en los problemas que deben
enfrentar en forma cotidiana las personas que viven con algin tipo de discapacidad. Este conocimiento
resulta imprescindible para la formulacion de politicas ptblicas que se correspondan con la realidad de
cada pais, tanto a nivel local como nacional.

De aqui también surge la necesidad de mejorar los registros nacionales y administrativos para
obtener un sistema de informacion integral, que acopie fuentes de informacion que se complementen y se
puedan retroalimentar. Los primeros son vitales para avanzar en la geolocalizacion de las personas con
discapacidad, un requerimiento basico para poder crear una red de servicios que se adapten a las distintas
necesidades que experimentan las personas con diferentes tipos de discapacidad, en un contexto donde la
falta de autonomia o de movilidad muchas veces impedird que tengan acceso a servicios que no estén
cercanos a su lugar de residencia. Los segundos facilitaran el seguimiento del estado y la demanda de
dichos servicios, idealmente con el establecimiento de acuerdos entre todas las instituciones que los
llevan a cabo, para incorporar protocolos uniformes de atencion y derivacidn a otros centros, de modo de
homologar la informacion registrada y poder: 1) identificar la dimension de los problemas y la forma en
que son atendidos, 2) contabilizar la evolucion de las necesidades y hacer proyecciones a futuro,
3) comparar los datos dentro de una misma institucion en el transcurso del tiempo para hacer los ajustes
necesarios, incluso para cambiar los criterios de recoleccion, y 4) hacer comparaciones sobre la evolucion
de las necesidades y sus respuestas entre los servicios implantados en distintas partes del pais.

La informacién recolectada en los 36 paises que participaron en la preparacion del presente
documento da claras indicaciones de que es imperioso emprender iniciativas de fortalecimiento y
capacitacion de los organismos encargados de reunir los datos relacionados con la discapacidad, con
vistas a reforzar la implementacion de estos dos grandes componentes de los procedimientos de medicion
de la discapacidad, ya sea en la region o en el resto del mundo. Ademas de entregar los parametros que
requiere la implementacion de los distintos instrumentos de recoleccion de datos, seria especialmente
pertinente dirigirse a las dificultades conceptuales, metodologicas y operacionales que han sido
identificadas en el marco de esta investigacion, especialmente las relacionadas con la comprension, la
operacionalizacion y el andlisis de la nueva conceptualizacion de discapacidad.

Ello requiere que las oficinas nacionales de estadisticas y demas entes responsables de la
recoleccion de datos sobre discapacidad definan en conjunto y de manera coordinada cuales son las
capacidades técnicas y analiticas que requieren sus equipos estadisticos. También las iniciativas de
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cooperacion horizontal entre los paises de América Latina y el Caribe podrian ser relevantes en este
sentido. Al momento, por ejemplo, la Argentina y el Pert podrian ser un buen referente para los demas
paises de la region, dados los buenos resultados obtenidos en cuanto al cumplimiento de las
recomendaciones internacionales, la amplia variedad de datos disponibles, la implementacion de
encuestas representativas, el mantenimiento de los dos tipos de registro y la difusion de los datos de la
mayoria de sus fuentes de informacion. En el Caribe, las Bermudas y Suriname son los paises que estarian
mas cerca en el corto plazo de poder concretar sistemas de informacion con estas caracteristicas.

Para futuras actividades de capacitacion, resultara 1til la difusion y el analisis de la informacion
estadistica recolectada desde el inicio de 2014, que conforma la segunda parte del presente informe
regional y sera presentada en la proxima sesion de la Conferencia Estadistica de las Américas de la
CEPAL. Esta es la primera vez que se logra reunir un conjunto de datos de este tipo sobre la situacion de
las personas con discapacidad en los paises de América Latina y el Caribe, y su difusion podria dar lugar
a la construccion de una base de datos regional que esté al alcance de un gran numero de usuarios
diversos, ademas de permitir conocer de una vez la magnitud, la prevalencia y las tendencias de la
situaciéon de un grupo humano que tiene requerimientos que no han podido resolverse y cuyo peso
demografico, que ya es significativo, estd en constante crecimiento.
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Anexo 1

FUENTES OFICIALES DE INFORMACION SOBRE DISCAPACIDAD EN AMERICA LATINA

Argentina:

Bolivia (Estado
Plurinacional de):

Brasil:

Chile:

Colombia:

Costa Rica:

Cuba:

Ecuador:

El Salvador:

Guatemala:

Haiti:

Honduras:

México:

Nicaragua:
Panama:
Paraguay:

Peru:

Y EL CARIBE INCLUIDAS EN EL INFORME (40 PAISES)

AMERICA LATINA

Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad (ENDI) 2002-2003
Censo Nacional de Poblacion, Hogares y Viviendas 2010

Censo de Poblacion y Vivienda 2012

Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios 1991 y 1998
Censo escolar (desde 1999)
Censos de poblacion 2000 y 2012

XVII Censo Nacional de Poblacion y VI de Vivienda 2002

Estudio Nacional de Discapacidad (ENDISC) 2004

Encuesta de Caracterizacion Socioeconémica Nacional (CASEN) de 2006,
2009y 2011

Censo de Poblacion y Vivienda 2005

X Censo Nacional de Poblacion y VI de Vivienda 2011
Encuesta Nacional de Hogares (ENAHO) 2010 y 2013

Censo de Poblacion y Viviendas 2012

Encuesta de Empleo, Subempleo y Desempleo 2004
Encuestas de Condiciones de Vida 2006 y 2014 (en ejecucion)
Censo de Poblacion y Vivienda 2010

VI Censo de Poblacion y V de Vivienda 2007

Censo de Poblacion y Vivienda 2002
Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDISC) 2005

Recensement général de la population et de [I'habitat 2003
Enquéte sur les conditions de vie des ménages apreés le séisme (ECVMAS) 2012

XI Censo Nacional de Poblacion y VI de Habitacion 2002

Censo de Poblacion y Vivienda 2010, segiin cuestionario ampliado
Encuesta Nacional de Ingresos y Gasto de los Hogares (ENIGH) 2012

Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDIS) 2003
Censo de Poblacion y Vivienda 2010
Censo Nacional de Poblacion y Viviendas 2012

Censo de Poblacion y Vivienda 2007 (informacion por hogares)
Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad 2012
Censo de Personas con Discapacidad del Departamento de Tumbes 2012
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Republica Dominicana: - Censo Nacional de Poblacion y Vivienda 2002

- Encuesta Nacional de Hogares de Propodsitos Multiples (ENHOGAR)

2006y 2013
Uruguay: - Censo Nacional de Poblacion 2011
Venezuela (Republica
Bolivariana de): - Censo de Poblacion y Vivienda 2011
EL CARIBE

Antigua y Barbuda: - Censo de poblacion y vivienda 2001
Aruba: - Encuesta de salud 2006

- Censo de poblacion y vivienda 2010
Bahamas: - Censo de poblacién y vivienda 2010
Barbados: - Censo de poblacién y vivienda 2010

- Encuestas especificas de la National Disability Unit (sin fecha)
Belice: - Censo de poblacién y vivienda 2010
Bermudas: - Seniors Test for Ageing Trends and Services Survey 2007

- National Survey of People who are Blind/Visually Impaired 2009

- Censo de poblacién y vivienda 2010

Curagao: - Censo de poblacion y vivienda 2011

Granada: - Censo de poblacion y vivienda 2001

Guyana: - Censo de poblacion y vivienda 2002
- Encuesta especifica 2005

Islas Caiman: - Censo de poblacion y vivienda 2010

Islas Turcas y Caicos: - Censo de poblacion y vivienda 2012

Islas Virgenes Britanicas: - Censo de poblacion y vivienda 2001

Jamaica: - Censo de poblacion y vivienda 2011
Montserrat: - Censo de poblacion y vivienda 2011
Saint Kitts y Nevis: - Censo de poblacién y vivienda 2001
San Vicente

y las Granadinas: - Censo de poblacion y vivienda 2001
Santa Lucia: - Censo de poblacion y vivienda 2010
San Martin: - Censo de poblacion y vivienda 2011
Suriname: - Multiple Indicator Cluster Survey 2000

- Censo de poblacion y vivienda 2012
Trinidad y Tabago: - Survey of Living Conditions 2005 y 2014 (en ejecucion)

- Censo de poblacién y vivienda 2011
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Anexo 2

DEFINICIONES DE DISCAPACIDAD USADAS EN LA RECOLECCION DE DATOS EN

Argentina:

Bolivia (Estado
Plurinacional de):

Brasil:

Chile:

AMERICA LATINA Y EL CARIBE (33 PAISES)*

AMERICA LATINA

La discapacidad es toda limitacion en la actividad y restriccion en la
participacion social, que se origina en una deficiencia (por ejemplo, para ver, oir,
caminar o aprender) y que afecta a una persona en forma permanente para
desenvolverse en su vida cotidiana dentro de su entorno fisico y social (por
ejemplo, en la educacion, en la recreacion, en el trabajo, etc.). La dificultad o
limitacion debe ser actual (debe estar afectando al individuo en el momento de la
entrevista) y permanente (debe tener una duracion de mas de un afio). Esto
excluye las discapacidades de corto plazo producto de condiciones transitorias
tales como enfermedades o fracturas. Se incluyen: a) las personas de 65 afios o
mas que experimentan una discapacidad permanente originada en una
deficiencia, aunque esta no esté claramente delimitada u obedezca a procesos
degenerativos en los que la edad influye decididamente, b) todas las personas con
discapacidad permanente, aunque la tengan superada con el uso de alguna ayuda
técnica externa como muletas, sillas de ruedas, protesis de algun miembro,
audifonos, oxigeno, sondas, etc., y c) todas las personas con ayudas técnicas
internas, como marcapasos, valvulas cardiacas, clavos, etc., y las que tengan
algin organo trasplantado, que se encuentren limitadas para desarrollar alguna
actividad en la vida cotidiana y que experimenten restricciones en la
participacion social, aun con ese tipo de ayuda. También se incluye a las
personas que estan a la espera de un 6rgano para trasplante.

Segun la Ley num. 1678 de la persona con discapacidad, la discapacidad es toda
restriccion o ausencia, debida a una deficiencia, de la capacidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser
humano.

El concepto de deficiencia utilizado en el Censo demografico de 2010 sigue las
recomendaciones del Grupo de Washington sobre estadisticas de las personas con
discapacidad, o sea que se basa en la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF).

1. Definicion de la Ley Nacional de Discapacidad num. 19.284 sobre
Integracion Social de Personas con Discapacidad. En el articulo 3, inciso 1, de
la ley nim. 19.284 sobre Integracion Social de Personas con Discapacidad, se
sefnala que “Para los efectos de esta ley se considera persona con discapacidad a

4

Comision Economica para América Latina y el Caribe (CEPAL), sobre la base de las respuestas a las encuestas

acerca de la medicion de la discapacidad en América Latina y el Caribe realizadas por la Comision en 2014.
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toda aquélla que, como consecuencia de una o mas deficiencias fisicas, psiquicas
o sensoriales, congénitas o adquiridas, previsiblemente de caracter permanente y
con independencia de la causa que las hubiera originado, vea obstaculizada, en a
lo menos un tercio, su capacidad educativa, laboral o de integracion social”.
Segun lo establece la OMS en su clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), publicada en 1980, una discapacidad es
toda restriccion o ausencia, debida a una deficiencia, de la capacidad de realizar
una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un
ser humano. En la nueva Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF), aprobada en 2001, “discapacidad” aparece
como un “término baul” para déficits, limitaciones en la actividad y restricciones
en la participacion social. Denota los aspectos negativos de la interaccion entre el
individuocon una condicion de salud) y los factores contextuales individuales
(ambientales y personales).

2. Definicion del censo de 2012, de acuerdo con las recomendaciones del
Grupo de Washington y las directrices de la ronda de censos de 2010. La
pregunta censal sobre discapacidad se enfoca en limitaciones en las funciones
basicas de la vida, referidas a los dominios sensorial, fisico y cognoscitivo. De
acuerdo con las orientaciones del Grupo de Washington, se probd la bateria de
preguntas dispuestas desde sus dos ambitos: dificultades y funcionalidades.

El Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE) define a las
personas con, o en situacion de, discapacidad como aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a mediano y largo plazo
que, al interactuar con diversas barreras, incluidas las actitudinales, puedan
impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con los demas.

Para el Ministerio de Salud y Proteccién Social, la definicion parte de los
estandares internacionales de las Naciones Unidas y de la CIF. De este modo, "la
discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre
las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que
evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas" (Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad, 2006).

El concepto de discapacidad que se utilizo para el acopio de las estadisticas, tanto
en el censo de 2011 como en la Encuesta Nacional de Hogares (ENAHO), es una
aproximacion del Grupo de Washington y entiende que esta es el resultado de la
interaccion entre personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al
entorno, que limitan su participacion plena en la sociedad, en igualdad de
condiciones con los demas, y que ademas inciden negativamente en su autonomia
y desarrollo para ejercer una o varias actividades fundamentales. En la ENAHO, la
investigacion se hace a partir de la identificacion de la presencia de limitacion
permanente por funcionalidad, esto es, se pretende identificar la poblacion que
presenta algun tipo de limitacion permanente o una discapacidad que le dificulte o
impida realizar las actividades cotidianas. Estas limitaciones pueden ser de origen
congenito (desde el nacimiento) o adquiridas (por enfermedad o por accidente).
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A los efectos de la investigacion realizada en el pais, se considero discapacidad a
toda limitacion grave para realizar las actividades de la vida diaria. Entre las
personas con discapacidad se incluyen las que lograron atenuar o eliminar su
discapacidad con el uso de ayudas técnicas externas y que tendrian dificultades
para la realizacion de actividades cotidianas de manera independiente si no
dispusieran de dicha ayuda.

La definicion de discapacidad ha variado con el tiempo y de acuerdo con la
operacion estadistica. En general, las preguntas de la Encuesta de Condiciones de
Vida de 2014 son comparables con el ultimo censo de poblacion de 2010, pero se
incluyen preguntas adicionales relacionadas, entre otras cosas, a la educacion
especial y la funcionalidad. Censo de Poblacion y Vivienda de 2001: la
incapacidad permanente de tipo fisico, sensorial o mental (discapacidad) es una
dificultad permanente para realizar una actividad considerada como normal,
debido a secuelas irreversibles de una enfermedad congénita o adquirida e
incurable. Censo de Poblacion y Vivienda de 2010: se entiende por discapacidad,
toda limitacién en la actividad y restriccion en la participacion social, que se
origina en una deficiencia permanente que afecta a una persona para
desenvolverse en la vida cotidiana dentro de su entorno fisico y social. Encuesta
de Condiciones de Vida de 2014: se considera persona con discapacidad a toda
aquella que, como consecuencia de una o mas deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales, con independencia de la causa que la hubiera
originado, ve restringida permanentemente su capacidad bioldgica, sicoldgica y
asociativa para ejercer una o mas actividades esenciales de la vida diaria (art. 6
de la Ley Organica de Discapacidades).

Se siguieron los criterios establecidos por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS)-Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) en la CIF y se
investigaron las limitaciones en la actividad y las restricciones en la participacion
social de la persona. Se utiliza una definicién en virtud de lo ratificado en la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las
Naciones Unidas.

La Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDIS-2005) se ajustd, por aspectos
presupuestarios, a las recomendaciones internacionales de las definiciones y
criterios metodologicos de la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), instrumento recomendado por el
Manual de elaboracion de informacion estadistica para politicas y programas
relativos a personas con discapacidad, asi como a la Clasificacion Internacional
de Enfermedades (CIE-10). En la ENDIS-2005 se consider6 discapacidad a toda
limitacion grave que padece una persona en la actualidad, que se origina en una
deficiencia y que la afecta en forma duradera en su actividad y en forma
permanente para desenvolverse en la vida cotidiana dentro de su entorno fisico y
social. Se hace, sin embargo, una excepcion, registrindose también algunas
discapacidades que no se originan en una deficiencia claramente delimitada, sino
que mas bien obedecen a procesos degenerativos en los que la edad de la persona
influye decisivamente (tal es el caso de los menores de 6 afios, donde se habla de
limitaciones y no de discapacidades).
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Una discapacidad es cualquier limitacion o incapacidad que una persona
experimenta para realizar una actividad, como aprender, hablar, caminar u otra.
La discapacidad implica la interaccion del estado funcional de una persona con
su entorno fisico, cultural y politico. Fuente: Documentacion para el V Censo de
poblacion y habitacion/Recensement de la population et de I'habitat (RGPH)
que se realizara en 2014,

“Discapacidad” es un término genérico que comprende las deficiencias en las
estructuras y funciones del cuerpo humano, las limitaciones en la capacidad
personal de llevar a cabo tareas basicas de la vida diaria y las restricciones en la
participacion social que experimenta el individuo al involucrarse en situaciones
del entorno donde vive.

Discapacidad es toda restriccion o ausencia, debida a una deficiencia, de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano.

Discapacidad es toda limitacion en la actividad y restriccion en la participacion
originada en una deficiencia que afecta a una persona en forma permanente para
desenvolverse en la vida cotidiana dentro de su entorno fisico y social.

En el art. 2 de la nueva Ley General de la Persona con Discapacidad (ntim.
29973), publicada el 24 de diciembre de 2012, se establece la siguiente
definicion: “La persona con discapacidad es aquella que tiene una o mas
deficiencias fisicas, sensoriales, mentales o intelectuales de caracter permanente
que, al interactuar con diversas barreras actitudinales y del entorno, no ejerza o
pueda verse impedida en el ejercicio de sus derechos y su inclusiéon plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones que las demas”. Esta
definicion atin no se ha aplicado a los procesos de recoleccion de datos porque
estos se realizaron antes de la publicacion de la nueva ley.

Se puede definir a la discapacidad como una deficiencia fisica, mental o
sensorial, ya sea de naturaleza permanente o temporal, que limita la capacidad
de realizar una o mas actividades esenciales de la vida diaria; esto puede ser
causado o agravado por el entorno econdémico y social. Definicién incluida en
el Manual del entrevistador: Cualquier restriccion o impedimento de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
considere normal para el ser humano.

Ley para las personas con discapacidad, Gaceta oficial num. 38598, art. 5: “Se
entiende por discapacidad, la condicion compleja del ser humano constituida
por factores biopsicosociales, que evidencia una disminucién o supresion
temporal o permanente, de alguna de sus capacidades sensoriales, motrices o
intelectuales que puede manifestarse en ausencias, anomalias, defectos, pérdidas
o dificultades para percibir, desplazarse sin apoyo, ver u oir, comunicarse con
otros, o integrarse a las actividades de educacién o trabajo, en la familia con la
comunidad, que limitan el ejercicio de derechos, la participacion social y el
disfrute de una buena calidad de vida, o impiden la participacion activa de las
personas en las actividades de la vida familiar y social, sin que ello implique
necesariamente incapacidad o inhabilidad para insertarse socialmente”.
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EL CARIBE

Las personas con discapacidad son aquellas que tienen una deficiencia fisica o
mental. La discapacidad esta constituida por las limitaciones de las capacidades
personales debido a la deficiencia. Entre las personas con discapacidad no se
incluyen aquellas que se estan recuperando de una enfermedad o de un accidente
y que se espera que se curen por completo en un periodo limitado de tiempo.

Las personas con discapacidad son aquellas que tienen deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales, o trastornos relacionados con la salud, de largo
plazo, que, al interactuar con diversas barreras, pueden impedir su participacion
plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con los demas.

Una persona con discapacidad es aquella que se ve limitada en el tipo y la
cantidad de actividades que puede realizar debido a dificultades permanentes
causadas por una enfermedad fisica o mental a largo plazo. Solo se incluyen las
discapacidades que se extienden por mas de seis meses.

Segun los manuales del censo, la discapacidad es un trastorno o deficiencia que
provoca dificultad para ver, oir, hablar, desplazarse y mover el cuerpo, aprender
y comportarse, y el cuidado personal. El trastorno o la deficiencia debe tener una
continuidad de al menos seis meses o tener una probabilidad de durar al menos
seis meses mas. Es importante destacar que todas estas cifras las informa la
propia persona durante el censo. No se solicita un comprobante médico de la
discapacidad y basta con lo que la persona declara. Ademas, una persona podia
declarar varias deficiencias.

“Discapacidad” es un término abarcador que hace referencia a problemas, como
deficiencias, limitaciones de la actividad o restricciones en la participacion, que
indican los aspectos negativos del funcionamiento (Grupo de Washington). Es un
problema de salud a largo plazo que dura (o que se espera que dure) mas de seis
meses y limita o impide cualquier actividad que una persona debe realizar en su
vida diaria (por ejemplo, trabajo, recreacién, movimiento y educacion).

En el censo de 2011 se utilizo el enfoque del Grupo de Washington sobre
estadisticas de discapacidad.

La discapacidad, como se define en la ley de discapacidad de 2010, implica una
deficiencia fisica o mental causada por las limitaciones de la estructura corporal o
de una o mas funciones del cuerpo, que restringen la capacidad de realizar
actividades comunes de la vida diaria.

La discapacidad es una incapacidad o gran dificultad para realizar una o mas
actividades importantes para la vida en el actual entorno social de la persona
debido a una deficiencia (por ejemplo, pérdida, dafo o debilitamiento de una
funcioén o parte del cuerpo).
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Islas Virgenes Britanicas: Una discapacidad o enfermedad es a largo plazo cuando la persona la ha

Jamaica:

Montserrat:

Saint Kitts y Nevis:

Santa Lucia:

San Martin:

Suriname:

Trinidad y Tabago:

tenido por seis meses 0 mas y no es de naturaleza temporal; es permanente,
sin importar cuanto hace que se manifestd (esta fue la definicion utilizada para
guiar a los censistas que participaron en la realizacion del censo de 2001).

Recién en 1991, el Instituto de Estadistica de Jamaica ha comenzado a recabar
datos sobre el tema en los censos de poblacion que se realizan cada diez afios.
Para el censo de 2011, el mas reciente, no se utilizo una definicion especifica. De
hecho, no se us6 la palabra “discapacidad”. La linea de preguntas seguia el
enfoque recomendado por el Grupo de Washington con el uso del cuestionario
breve. Los datos publicados muestran las respuestas a estas preguntas, sin que se
identifique a un grupo especifico como un grupo de personas con discapacidad.

La discapacidad es una deficiencia a largo plazo, que ha durado mas de seis
meses 0 que se espera que dure mas de un afio. La deficiencia puede dificultar
o reducir la capacidad de una persona para realizar actividades de la vida
diaria y requiere adaptaciones para poder llevar a cabo dichas actividades.

La definicion de personas con discapacidad fue extraida de los Principios y
Recomendaciones para los Censos de Poblacion y Vivienda, Revision 2
(2008; pag. 178; item 2.351) de las Naciones Unidas. Las personas con
discapacidad son aquellas que tienen mas riesgo que el resto de la poblacion
de experimentar restricciones para poder realizar determinadas tareas o
participar en la sociedad. Las principales areas de discapacidad son el
desplazamiento, la vista, el oido y la funcion cognitiva.

Una persona con discapacidad es una persona incapaz de funcionar o
desenvolverse en la sociedad a causa de una deficiencia.

San Martin utiliza el cuestionario breve sobre discapacidad del Grupo de
Washington.

Se utiliza la traduccion del neerlandés “functionerings probleem” de la CIF
(Centro Colaborador para la Familia de Clasificaciones Internacionales de la
OMS, 2002).

Las personas con discapacidad son aquellas que tienen mas riesgo que el resto
de la poblacion de experimentar restricciones para poder realizar determinadas
tareas o participar en la sociedad. Se incluyen las discapacidades que duran, o
que se espera que duren, al menos seis meses.
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Anexo 3

ORGANISMOS RESPONSABLES DE LA RECOLECCION DE DATOS ESTA,DiSTICOS
SOBRE DISCAPACIDAD EN AMERICA LATINA Y EL CARIBE (36 PAISES)’

Argentina:

Bolivia (Estado
Plurinacional de):

Brasil:
Chile:

Colombia:

Costa Rica:
Cuba:
Ecuador:

El Salvador:
Guatemala:
Haiti:
México:

Panama:

Paraguay:

Peru:

Republica Dominicana:

Venezuela (Republica
Bolivariana de):

AMERICA LATINA

Comision Nacional Asesora para la Integracion de Personas Discapacitadas
(CONADIS)

Ministerio de Salud y Deportes
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)
Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS)

Ministerio de Salud y Proteccion Social y Departamento Administrativo
Nacional de Estadistica (DANE)

Consejo Nacional de Rehabilitacion y Educacion Especial (CNREE)

Oficina Nacional de Estadistica e Informacion (ONEI)

Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INEC)

Consejo Nacional de Atencion Integral a la Persona con Discapacidad (CONAIPD)
Consejo Nacional para la Atencion de las Personas con Discapacidad (CONADI)
Instituto Haitiano de Estadisticas y de Informatica (IHSI)

Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI)

Instituto Nacional de Estadistica y Censo de la Contraloria General de la
Republica

Direccion General de Estadistica, Encuestas y Censos (DGEEC)
Instituto Nacional de Estadistica e Informatica (INEI)

Consejo Nacional sobre Discapacidad (CONADIS)

Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad (CONAPDIS)

5

Comision Economica para América Latina y el Caribe (CEPAL), sobre la base de las respuestas a las encuestas

acerca de la medicion de la discapacidad en América Latina y el Caribe realizadas por la Comision en 2014.



Aruba:
Bahamas:
Barbados:
Belice:
Bermudas:
Curagao:
Granada:
Guyana:

Islas Caiman:

Islas Turcas y Caicos:

Islas Virgenes Britanicas:

Jamaica:

Montserrat:

Saint Kitts y Nevis:

San Vicente y las
Granadinas:

Santa Lucia:
San Martin:
Suriname:

Trinidad y Tabago:
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EL CARIBE

Central Bureau of Statistics (CBS)

Ministry of Finance - Department of Statistics
National Disability Unit

Statistical Institute of Belize

Department of Statistics, Cabinet Office
Central Bureau of Statistics

Central Statistical Office

National Commission on Disability
Economics and Statistics Office

Ministry of Health and Social Services
Central Statistics Office or Ministry of Health and Social Development
Statistical Institute of Jamaica

Statistics Department - Ministry of Finance & Economic Management
(MoFEM)

Ninguno

Statistical Office, Central Planning Division
National Council of and for Persons with Disabilities
Ministry of Health, Department of Statistics (STAT)
Ministry of Social Affairs

Central Statistical Office (CSO), Ministry of Planning and Sustainable
Development



