Indice

PreSENTACION......cveiiviieiieeieceeeeeee ettt ettt ettt e et e eteeeeaseeaeeeseeeseeetaeeereeeteanns 7

La brecha entre la fecundidad deseada y la observada en Montevideo
Y SUATEA MEtrOPOLItANa ..........vvovvveeeeeveeseies s 11
Verdnica Amarante, Wanda Cabella

La creciente heterogeneidad en la edad al primer hijo en el Uruguay:
un analisis de las cohortes de 1951 21990 ...........c.ocveveeveeerieveeereeeereereeereeteeeereeeerenens 35
Mathias Nathan

Las desigualdades de clase en el comportamiento reproductivo en el Brasil:
democratizacién incompleta y paradojas de la fecundidad juvenil ....................... 61
Nathalie Reis Itaborai

El papel de la migracion en el sistema global de reproduccién demografica........... 91
Alejandro I. Canales

Rumbos (des)encaminados hacia una frontera demografica: repensando
las contribuciones de la demografia a los estudios de frontera ............................ 125
Juliana Siqueira, Dimitri Fazito, Roberto Luis Monte-Mor

El perfil social y territorial de la cohabitacién en Colombia:
un analisis MUItINAVEL.............coooviieviiieiceieeeeececeet ettt 145
Anny Carolina Saavedra, Albert Esteve, Julian Lopez Colas

Una aproximacién bayesiana a la medicién de la vulnerabilidad poblacional
a desastres naturales: estudio de caso para el Estado Plurinacional de Bolivia......... 171
Rolando Gonzales Martinez

La discapacidad en América Latina: reflexiones en torno a la medicién
de un fenémeno complejo en una regién demografica heterogénea.................... 195
Gladys Margarita Massé, Maria Cecilia Rodriguez Gauna

El espacio residencial del cuidado de los adultos mayores

en América Latina ¥ ESPama ......ccceeoieueueinieieiieieceeeieeeee ettt 223
Nélida Redondo, Montserrat Diaz Fernandez, Maria del Mar Llorente Marron,

Sagrario Garay, Carolina A. Guidotti Gonzélez,

Lourdes M. Mendoza Villavicencio

Orientaciones para loS QULOTES ...........ccccueueuiieieieririeieeieieeee ettt 259
Guidelines fOr AUTROTS ...........c.cooovievevieriieteeeeeereeevecteeetee ettt v s easens 261

Publicaciones recientes de 1a CEPAL .............cocooeeieieieieieieeiieeeieeeseaeeeesesesennes 263



Presentacion

Cien numeros de la revista Notas de Poblacion:
una publicacién tradicional en la region

Notas de Poblacion pone a disposiciéon de sus lectores la edicién ntimero 100, dando
42 afios de continuidad a la publicacién de la revista. Para el Centro Latinoamericano y
Caribefo de Demografia (CELADE)-Divisién de Poblacién de la CEPALy la comunidad de
investigadores, estudiantes e interesados en los temas demograficos y de poblacion, esta
ocasién constituye una auténtica celebraciéon que nos impulsa a seguir contribuyendo con
la difusién del conocimiento acerca de la demografia, particularmente latinoamericana y
caribefa, como ha ocurrido desde los primeros niimeros. También es momento propicio
para hacer un profundo reconocimiento a todos quienes han participado en la direccién,
edicién y coordinacién de las numerosas tareas que, contra toda vicisitud identificable
en el periodo, demanda la compleja iniciativa de sostener una publicacién semestral
durante tantos aios.

Notas de Poblacion es la revista sobre demografia y estudios de poblacién con mayor
tradicién e historia en América Latina y el Caribe. Consciente de esta situacion y del acervo
construido, el CELADE-Divisién de Poblacién de la CEPAL ha preservado su continuidad,
y el nimero 100 que hoy presentamos revela los frutos de tal dedicacién. En las paginas de
nuestra revista han escrito los autores mas prolificos e influyentes, lideres en los dmbitos
tematicos de la demografia y los estudios de poblacién, exponentes de un pensamiento
de vanguardia, de metodologias innovadoras y de resultados de investigaciones de alta
relevancia. La revista ha contribuido, en numerosos frentes y ambitos tematicos, a la
difusién del conocimiento de la evolucién de la poblacién en América Latina y el Caribe y sus
implicancias en los procesos de desarrollo econémico y social de la regién. En sus paginas
se da testimonio del acompafiamiento a las transformaciones asociadas a las transiciones de
diversa indole que se observaron en las tiltimas décadas en el mundo y en la regién. Buena
parte de las contribuciones que ha realizado esta Divisién a los paises han sido plasmadas
en la revista, y su propia convergencia con el pensamiento y las propuestas de la CEPAL
ha quedado reflejada en sus paginas con los temas que hoy forman parte de la agenda de
investigacion en materia de poblacién y desarrollo.

Bajo la direccién de Carmen Mir6, el CELADE-Division de Poblacién de la CEPAL
lanzé a la luz la primera edicién de esta herramienta innovadora en abril de 1973, en
Santiago. El objetivo fue reemplazar al Boletin Informativo, que el Centro mantenia desde
hacia 12 afios, con una publicacién de divulgacién cientifica de calidad que se proponia
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perdurar conformando un espacio de intercambio de conocimiento. La decisién fue crucial y
afortunada, a pesar del contexto politico dictatorial que afect6 a varios paises en esa década
y en la siguiente, y que llegé incluso a comprometer los derechos humanos de quienes
trabajaban en la publicacién. La decisién fue tan acertada que, al cumplir sus primeros diez
afios de trayectoria, en la presentacion del nimero 31, se celebraba la fuerte influencia que
ejercia la revista (entonces con tres nimeros anuales) en ambitos académicos y se hacian
votos por mantener los vinculos con los lectores, situacién que se repitié en cada celebracién
y hoy sigue vigente.

En aquel primer ntimero de 1973, se destacaba una estructura rigurosa que se
mantuvo por largos afios. Cuatro trabajos componian el cuerpo central del ndmero 1, en
el que los autores, con perspectivas disciplinarias diversas y metodologias de la época,
analizaban la situacién de las ciudades (Ligia Herrera), la mortalidad en el Brasil (Valeria
da Motta), el deseo de las mujeres de Costa Rica de no tener mas hijos (Johanna de
Jong) y las relaciones maritales y la planificacién familiar en siete ciudades de la regién
(Martin Vaessen). La edicion, cuidadosamente dirigida entonces por Valdecir Lopes y
Rosa Maria Ortlzar, presentaba tres secciones adicionales: la primera trataba sobre
resefas de investigaciones en ejecucion en el Centro; otra exponia temas de actualidad en
la forma de noticias e informes de actividades, y la tercera enumeraba las publicaciones
recientes del Centro. Esta estructura se mantuvo durante largos afios, hasta que la revista
fue incorporando, progresivamente, una mayor cantidad de trabajos en cada edicién y
abriéndose a la difusién de mas perspectivas disciplinarias, teéricas y metodoldgicas
que, en algunos articulos, llegaron a abordar problematicas de otras regiones del mundo.

Transcurrido el tiempo, la revista Nozas de Poblacion sobresale entre las publicaciones
cientificas y académicas sobre demografia y estudios de poblacién a nivel mundial, y en esto
han confluido varios factores. Entre ellos, mencionamos los siguientes:

i) En primer lugar, la pionera aparicién de la revista en la regién le confiere una
singularidad, pues surgié en una época en que los cambios demogrificos se
desplegaban con plena intensidad y congregaban recursos, inquietudes y desafios
que se recogian en el caracter de los trabajos reunidos, algunos de corte metodolégico
y otros alineados con los tres grandes eventos mundiales sobre poblacién que se
realizaron a contar de 1974.

ii) En segundo lugar, Notas de Poblacién ha destacado por aportar de manera sustantiva
a la agenda de investigacién sobre poblacién y desarrollo, manteniendo su vigencia
como espacio de encuentro y de debate en ambitos que suelen dar lugar a diferentes
interpretaciones o que favorecen el consenso, recogiendo la diversidad tematica y
metodolégica, y un riguroso acopio de investigaciones que congregan a autores de
diversas generaciones, todos con el comtin denominador de reconocer en la revista
un espacio de intercambio de alto nivel sobre conocimiento demografico y estudios
de poblacién.
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iii) En tercer lugar, esta publicacién ha mantenido un contenido cientifico, académico y
politico que forma parte del saber demografico de la regién y que le ha conferido
liderazgo en materia de publicaciones sobre poblacién y de las revistas cientificas
en general. Muchos investigadores, ya sea del CELADE-Divisién de Poblacién de la
CEPAL o de instituciones externas, han aportado trabajos en los que se promueven
asuntos que requieren difusion, se ofrecen metodologias para abordarlos y reflexiones
sobre su naturaleza y consecuencias, y se incorporan perspectivas novedosas sobre los
procesos de cambio de la poblacién.

iv) Encuartolugar,larevistahamantenidoun catalogo de trabajos que retine contribuciones
afines a cada época. Estas abarcan desde la generacién de informacién, la medicién,
estimacion y proyeccion de las variables demograficas, el analisis de consecuencias
y la evaluacién de los datos hasta la introduccién de temas que en cada momento se
consideraron emergentes, como las perspectivas de género, étnica y de derechos. Junto
con ello, ha habido temas persistentes que hoy siguen siendo de plena actualidad,
como las politicas de poblacién. Lo singular es que esta tradiciéon se ha forjado en
simultanea asociacién con las situaciones nacionales representativas de los paises.

Portodo lo anterior, actualmente Notas de Poblacion es un referente obligado de encuentro
y debate, un espacio plural para el anilisis, la reflexién y el intercambio multidisciplinario
en el campo de la poblacién y el desarrollo, que cabe preservar y seguir alimentando. Esto
quedd recogido con ocasion de las celebraciones del cincuentenario del CELADE-Division
de Poblacién de la CEPAL en 2007, cuando se concluy6 que la revista forma parte central de
la historia institucional. De hecho, los origenes del CELADE se remontan a principios de la
década de 1950, cuando se toma conciencia de la escasez de conocimientos sobre los asuntos
de poblacién. En el contexto de las grandes transformaciones que experimentaban los paises
de América Latina —como la expansién de la tasa de crecimiento demografico—, la carencia
de recursos humanos calificados en la materia y de censos realizados con regularidad eran
manifestacion de las debilidades del conocimiento cientifico de la regién en este ambito.
No es de extranar entonces que el Centro se convirtiera tempranamente en una institucion
pionera de enorme valor y gran utilidad para los paises latinoamericanos y caribefios en la
difusién del saber demogréfico, tanto teérico como metodolédgico, a través de herramientas
como Notas de Poblacion.

A 100 nimeros de la primera edicion de Notas de Poblacion y ante la proximidad del
sexagésimo aniversario del CELADE-Division de Poblacién de la CEPAL, podemos decir que
esta institucién, por medio de su revista, realiza aportes al conocimiento y el pensamiento
demograficos que trascienden hoy largamente los confines de la regién.

En esta edicién nimero 100, Notas de Poblacion publica nueve articulos que ofrecen
diversas aproximaciones tematicas.

Los tres primeros articulos se refieren a aspectos de fecundidad y reproduccién
humana. En uno se analizan las diferencias entre la fecundidad deseada y la fecundidad
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real observada a través de datos de una encuesta realizada en Montevideo y su Area
Metropolitana, asi como las variables asociadas a ese diferencial reproductivo. El segundo
articulo se refiere también al Uruguay, pero en este caso se utiliza la informacién recabada
en el censo de 2011 sobre el afio de nacimiento del primer hijo de las mujeres con al menos
un hijo nacido vivo, para determinar, a través de un analisis de cohortes, los cambios de la
edad al primer hijo y comparar los resultados con la experiencia internacional en relacién
con la postergacién de la maternidad. En el tercer trabajo se examinan los cambios del
comportamiento reproductivo en el Brasil con la informacién proveniente de las encuestas
nacionales, con el fin de identificar las diferencias existentes en términos de los niveles
y caracteristicas reproductivas de las mujeres y caracterizar los procesos de difusién de
los derechos reproductivos con una perspectiva de desigualdad social, asi como la actual
vinculacién entre los derechos reproductivos y las politicas ptiblicas.

Un cuarto articulo enfatiza el papel de la migracién internacional en la dinamica
demogréfica actual y su importancia en la configuracién de un sistema de reproduccién
mundial al articular e integrar las dinamicas, estructuras y condiciones demograficas, tanto
de las sociedades de origen como de las de destino. Posteriormente, se presenta un trabajo
que contiene una reflexién vinculada al debate iniciado en el trabajo previo, sefialindose el
papel de la movilidad humana y los procesos sociales que la caracterizan, para comprender
las fronteras, mas alla de una interpretacién basada inicamente en los criterios politico-
administrativos y en la visién de una ocupacién poblacional estatica.

En el sexto articulo se utilizan microdatos del censo de 2005 de Colombia para analizar,
a través de un modelo multinivel, la propension a cohabitar de las mujeres de 25 a 29 afios de
edad, y se estudia su relacién con algunas variables individuales y con ciertas caracteristicas
a nivel municipal.

En el siguiente articulo, referido a las regiones del Estado Plurinacional de Bolivia, se
hace uso de un enfoque bayesiano para estudiar la vulnerabilidad de la poblacién a riesgos
de sequias e inundaciones, con el fin de identificar algunos factores fisicos y socioecondmicos
asociados a esa condicién.

En el octavo articulo de este ntimero, dos especialistas evalian, considerando la mas
reciente informacion disponible sobre América Latina y el Caribe, con qué se cuenta y de qué
se carece en materia de captacién y medicion de la discapacidad por medio de las fuentes de
informacién sociodemografica, en particular, de los censos. Se destaca en la investigacién
la complejidad del problema y la dificultad para visibilizar a las personas con discapacidad
en nuestra region.

Finalmente, se incluye el analisis del cuidado, un tema que, a raiz del envejecimiento
demografico en el mundo, se considera de la mayor relevancia, dadas las implicaciones
que tiene en el conjunto de las familias y de la sociedad. El analisis se realiza mediante la
comparacién de las condiciones del alojamiento y la estructura actual de los hogares donde
residen las personas mayores en tres paises de América Latina (Argentina, Brasil y México)
y en Espana.
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La discapacidad en América Latina:
reflexiones en torno a la medicion
de un fenémeno complejo en una
region demografica heterogénea!
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Maria Cecilia Rodriguez Gauna?

Recibido: 21/11/2014
Aprobado: 20/04/2015

Resumen

El objetivo de esta presentacion es actualizar el diagnéstico acerca de la problematica
de la captacion de la discapacidad y las posibilidades de medicion por parte de la
actual estructura censal latinoamericana. En concreto, se trata de evaluar con qué se
cuenta y de qué se carece para realizar la compleja tarea de medir estadisticamente
este fendmeno. En el presente articulo, se revisan y discuten las potencialidades y
limitaciones de las fuentes de datos (en particular, los censos) destinadas a medir
discapacidad en América Latina en el marco de criterios internacionales.

! Una primera version de este trabajo se presenté en el VI Congreso de la Asociacion Latinoamericana de Poblacion,
“Dindmica de la poblacién y desarrollo sostenible con equidad~, realizado en Lima del 12 al 15 de agosto de 2014.
Las autoras agradecen los comentarios y sugerencias realizados por Alicia Bercovich, coordinadora, y por Zulma
Sosa, comentarista de la sesion, asi como también por los participantes del Congreso. El texto que aqui se presenta
constituye una version revisada y ajustada de dicha ponencia.

2 Profesora en Historia; Magister en Demografia Social y Doctora en Demografia. Universidad Nacional de Tres de
Febrero (UNTREF) y Universidad de Buenos Aires (UBA), Argentina. Correo electrdnico: gladysmasse@yahoo.com.

3 Licenciada y Profesora en Sociologia y Magister en Generacién y Analisis de Informacién Estadistica. Universidad
de Buenos Aires (UBA) y Universidad Nacional de Tres de Febrero (UNTREF), Argentina. Correo electrénico:
cecirodriguezgauna@yahoo.com.ar.

Gladys Margarita Massé e Maria Cecilia Rodriguez Gauna



196 Notas de Poblacion N° 100 e enero-junio de 2015

Abstract

Résumé

Respecto de la medicién de la discapacidad en el tercer milenio, la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de 2001, la
labor realizada por el Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad de
la Comision de Estadistica de las Naciones Unidas a partir de 2002 y la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de 2006 constituyen el marco de
referencia para abordar su estudio en la region.

Palabras clave: discapacidad, censos de poblacion, estadisticas de discapacidad,
producciéon de datos censales, medicion de la discapacidad, América Latina.

The aim of this article is to provide an up-to-date assessment of the problem of gathering
data on disability and the possibilities for measurement offered by the current Latin
American census structure. Specifically, it evaluates what is available and what is
lacking for performing the complex task of measuring this phenomenon statistically. This
article reviews and discusses the possibilities and the limitations of the data sources
(censuses in particular) used to measure disability in Latin America within the framework
of international criteria.

The 2001 International Classification of Functioning, Disability and Health, the work
carried out by the Washington Group on Disability Statistics of the United Nations
Statistical Commission from 2002, and the 2006 Convention on the Rights of Persons
with Disabilities constitute the reference framework for studying the measurement of
disability in the region in the third millennium.

Keywords: disability, population censuses, disability statistics, production of census
data, measurement of disability, Latin America.

Cette présentation a pour but d'actualiser le diagnostic relatif a la problématique du
recensement des handicaps et des possibilités de mesure de la part de la structure
censitaire actuelle de I'Amérique latine. En termes concrets, il s'agit d'évaluer les outils
dont nous disposons et ce dont nous avons besoin pour réaliser la tache complexe de
mesurer ce phénoméne en termes statistiques. Cet article passe en revue et analyse les
potentialités et les limitations des sources de données (en particulier, des recensements)
visant a mesurer le handicap en Amérique latine a la lumiére des critéres internationaux.

En ce qui a trait a la mesure du handicap au troisieme millénaire, la Classification
internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) de 2001, les travaux
menés depuis 2002 par le Groupe de Washington sur les statistiques des incapacités
de la Commission de statistique des Nations Unies et la Convention relative aux droits
des personnes handicapées de 2006 constituent le cadre de référence pour aborder ce
sujet dans la région.

Mots clés: handicap, recensement de la population, statistiques des incapacités,
production de données censitaires, mesure du handicap, Amérique latine.

La discapacidad en América Latina: reflexiones en torno a la mediciéon de un fenémeno complejo...



Notas de Poblacion N° 100 e enero-junio de 2015 197

Introduccién

A poco mas de una década de iniciado el tercer milenio, tal como se expusiera en Massé
(2010, pag. 2), los paises de América Latina4 contindan expresando una heterogénea realidad
sociodemografica. De hecho, si bien revelan un progresivo afianzamiento de la visién
democratica, acompaiiada del énfasis puesto en los derechos humanos como marco de las
politicas de proteccién social, el contexto regional sigue caracterizandose por las atin no
resueltas inequidades: un ineludible envejecimiento demografico, una perenne desigualdad
social y una alta incidencia de la pobreza, debido a los retos propios a los que se ven sujetos
los sistemas ante los procesos migratorios de sus poblaciones y las persistentes diferencias
de género y etnia.

En el ambito econdémico, politico, social, cultural y de la salud, Rodriguez Gauna
y Massé (2013, pag. 4) mencionan que debe considerarse el efecto ejercido por los
simultaneos procesos de envejecimiento bioldgico y demografico que afectan a la poblacién
latinoamericana para poder atender sus necesidades en un marco de politicas ptblicas de
nivel local, basadas en un enfoque de derechos. Por medio de este tltimo, el Estado asumiria
el desafio de determinar la forma de contribuir a la construccién de una sociedad en que las
personas, con independencia de su edad o de otras diferencias sociales, tengan las mismas
oportunidades para hacer efectivo el respeto y ejercicio plenos de sus derechos humanos y
libertades fundamentales (CEPAL/CELADE, 2011).

En particular, el aumento de la cantidad de personas adultas mayores y el consecuente
incremento de la prevalencia de enfermedades crénico-degenerativas y discapacitantes, en
el mundo en general y en América Latina en particular, pone de relieve que la salud de la
poblacién ya no solo se compone de enfermedad o muerte, sino también de discapacidad,
entendida como “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
participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas~
(Naciones Unidas, 2007).

En ese escenario de compleja dualidad, los sistemas estadisticos latinoamericanos,
encargados de aportar informacién valida y confiable que contribuya al diagnéstico
y monitoreo de los avances de las politicas publicas implementadas por los paises, se
enfrentan con el desafio de generar estadisticas que den cuenta de la magnitud de dichos
fenémenos en la sociedad. Respecto de la discapacidad en particular, la demanda de datos,
validos, confiables y oportunos, relativos al ambito nacional y que permitan la simultanea
comparabilidad regional e internacional, expresa notables avances en materia conceptual y
operacional a partir de su inclusién y tratamiento en censos y encuestas. La Clasificacién

4 En el plano geogrifico, se ha optado por incluir a los 20 paises de América Latina considerados por el Centro
Latinoamericano y Caribeflo de Demografia (CELADE) - Division de Poblacion de la CEPAL, de acuerdo con CEPAL
(2012, pag. 128): Argentina, Bolivia (Estado Plurinacional de), Brasil, Chile, Colombia, Costa Rica, Cuba, Ecuador,
El Salvador, Guatemala, Haiti, Honduras, México, Nicaragua, Panama, Paraguay, Pert, Republica Dominicana,
Uruguay y Venezuela (Reptiblica Bolivariana de).

Gladys Margarita Massé e Maria Cecilia Rodriguez Gauna
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Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de 2001, la labor
realizada por el Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad de la Comisién
de Estadistica de las Naciones Unidas a partir de 2002 y la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad de 2006 constituyen el marco de referencia para abordar
su estudio en la regién latinoamericana y fundamentan los lineamientos conceptuales y
metodoldgicos de la presente exposicién.

En esta ocasidn, el objetivo es actualizar el diagndstico acerca de la problematica
de la captacién de la discapacidad y las posibilidades de medicién por parte de la actual
estructura estadistica latinoamericana, en concreto, evaluar con qué se cuenta y de qué
se carece en materia de fuentes de informacién estadistica para efectuar la compleja
medicién de este fendmeno en esta heterogénea regién. En el presente articulo, se revisan
y discuten las potencialidades y limitaciones de las fuentes de datos (en particular, los
censos) destinadas a medir la discapacidad en América Latina en el marco de los criterios
internacionales anteriormente mencionados. La meta principal es plantear ideas y sugerir
alternativas para reflexionar.

La revision se orienta a responder algunas preguntas clave:

e ;Cual hasido el nivel de participacién de los paises de América Latina en las actividades
internacionales de apoyo a la medicién de la discapacidad en los censos de poblacion
desde la creacién del Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad?

¢ ;Cuantos paises y cuiles del total que conforman la regién de América Latina han
incluido la medicién de la discapacidad en sus proyectos censales de 1990, 2000 y 2010?

e ;Cuales han sido los principales conceptos utilizados para la medicién de la
discapacidad en la ronda de censos de 1990, 2000 y 2010?

¢ Cuéles han sido los principales problemas metodoldgicos estudiados?

¢ ;Cudl hasido el producto de la actividad desarrollada por los paises de América Latina
para avanzar en la medicién de la discapacidad a partir de censos y encuestas durante
los tltimos 25 afnos?

e ;Cudl es el escenario regional en materia de medicién censal de la discapacidad?

La revisién conceptual y metodoldgica se llevd a cabo tomando en cuenta los datos
difundidos en la bibliografia especializada y en las respectivas paginas web de los organismos
nacionales, regionales e internacionales. El esquema original de la presentacién se basa en
numerosas investigaciones realizadas en los tltimos 30 afios en la regién, en el marco de las
actividades desarrolladas por el CELADE-Divisién de Poblacién de la CEPAL, la Conferencia
Estadistica de las Américas de la CEPAL y los institutos nacionales de estadistica de la region,
asi como aquellas efectuadas por especialistas tematicas como Bercovich (2007 y 2011),
Pantano (1987, 2007a, 2007b, 2009a y 2009b), Schkolnik (2009) y las propias autoras del
presente articulo. De esta manera, se pretende brindar una mirada integrada e integral, que
sume ideas para la reflexién acerca de la problematica de la captacién de la discapacidad y las
posibilidades de medicién en la actual realidad censal latinoamericana.

La discapacidad en América Latina: reflexiones en torno a la mediciéon de un fenémeno complejo...
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A. El contexto sociodemografico en América Latina
en los primeros 15 afios del tercer milenio

Enlos primeros 15 afios del tercer milenio, América Latina se torna cada vez mas heterogénea.
Conformada por un conjunto de paises de multiples caracteristicas demograficas, sociales,
econdémicas, politicas y administrativas, estos manifiestos contrastes intrarregionales
se expresan al considerar el tamafio de poblacién de cada pais, sumado a una también
diversa conformacién geografica, ecoldgica (zonas climaticas), morfolégica (altiplanos y
valles), social (localidades urbanas y rurales), cultural y de desarrollo econémico, entre
otros parametros.

La inherente diversidad de los 20 paises, que conjugan mas de 590 millones de
habitantes, esparcidos en unos 2.044.106 millones de kilémetros cuadrados se hace evidente
al considerar que mas del 50% de la poblacion se concentra en dos paises: el Brasil y México,
y que estos, junto con la Argentina, Colombia, el Perti y Venezuela (Repiblica Bolivariana
de) aglutinan mas del 77% de la poblacién total de la region.

La heterogeneidad de la distribucion espacial de la poblacién se manifiesta en términos
practicos en que casi cuatro de cada cinco personas viven en localidades que se definen
como urbanas en sus respectivos paises’. De todas maneras, el proceso de urbanizacién de
América Latina se singulariza por su propensiéon metropolitana, es decir, por una elevada
concentraciéon de la poblacién y de las funciones socioeconémicas y administrativas en unas
pocas ciudades de gran tamafio. Estas Gltimas coinciden, en la mayoria de los casos, con las
capitales nacionales, que devinieron en metrdpolis durante el siglo XX (Welti, 1997, pag. 215;
CEPAL, 2014, pags. 54-55).

En CEPAL (2008, pag. 12) se sefiala que los cambios demograficos de las tiltimas décadas
en la regidn se insertan en el ampliamente conocido proceso de transicién demografica. En
la actualidad, “la mayoria de los paises de América Latina y el Caribe estan transitando
la segunda etapa del proceso de transicién demografica, como consecuencia de un fuerte
descenso en la tasa de fecundidad a partir de mediados de los afios setenta, y luego de
haber experimentado un descenso de su tasa de mortalidad desde antes de la primera mitad
del siglo XX». En este caso, la caida de la fecundidad y la mortalidad ha tomado mucho
menos tiempo en la regién que en los denominados paises desarrollados. Asimismo, “en
América Latina y el Caribe, si bien el proceso se vincula con el alto crecimiento econémico
y las transformaciones sociales de las décadas de 1960 y 1970, responde también, en
buena medida, a que los paises en desarrollo se han beneficiado de los avances médicos y
tecnoldgicos gestados en los paises desarrollados, han sido influidos por ideas, estandares
de vida y modas difundidas desde aquellos, todos factores que han contribuido al control

5 Deacuerdo con Welti (1997, pags. 161-162), los procedimientos establecidos para clasificar a la poblacion segtin habite
en zonas urbanas o rurales varia segin el pais, lo que exige cautela al momento de realizar anélisis comparativos.
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de la mortalidad y de la natalidad~. De acuerdo con CEPAL (2008, pags. 6-7), los paises de la
region se encuentran atravesando diferentes etapas del proceso de transicién demografica.
Cuba detenta una transicién muy avanzada. La Argentina, el Brasil, Chile, Colombia, Costa
Rica, México y el Uruguay, por su parte, muestran una transiciéon avanzada. En la fase
de transicién plena, el Ecuador, El Salvador, Panama, el Perd, la Reptblica Dominicana y
Venezuela (Reptblica Bolivariana de) ya habian logrado considerables descensos de sus
niveles de fecundidad a comienzo de los afios ochenta, en tanto Honduras, Nicaragua y el
Paraguay los redujeron significativamente en los Gltimos afios. Finalmente, en la fase de
transicién moderada se descubren aquellos paises en los que, si bien el nivel de fecundidad
ha bajado, la tasa global de fecundidad y la de crecimiento demografico son todavia las mas
elevadas de la region (Bolivia (Estado Plurinacional de), Guatemala y Haiti).

Las diversas etapas de la transicién demografica conllevan cambios de la estructura
por edad y sexo de la poblacién, caracterizada por la paulatina disminucién de los grupos
de nifios y jévenes y el aumento de los grupos de edad de adultos mayores. La regién en
su conjunto no es ajena al progresivo proceso de envejecimiento y feminizacién de su
poblacién. Sin embargo, la importancia relativa adquirida por la poblacién adulta mayor
junto con la simultdnea reduccién del grupo de menores de 15 afios es notablemente
mas relevante en aquellos paises que se posicionan en una fase avanzada de la transicion
demografica (localizados en general en el Cono Sur), en tanto adquiere menor presencia
relativa en aquellos que todavia se encuentran en una etapa transicional precedente. De esta
manera, tal como se menciond, en este escenario, el aumento de la cantidad de personas
adultas mayores y el consecuente incremento de la prevalencia de enfermedades crénico-
degenerativas y discapacitantes pone de relieve que la salud de la poblacién de la regién ya
no solo se compondria de enfermedad o muerte, sino muy en particular de discapacidad.

Asimismo, debido a los cambios demogréficos y la persistencia de los fenémenos de
inequidad social, las politicas de salud de los paises de América Latina deben hacer frente a
estos nuevos desafios (incidencia de las enfermedades crénico-degenerativas producto del
envejecimiento demografico) y a la persistencia de los viejos problemas de salud (algunas
enfermedades transmisibles, como las respiratorias, y maternas, relacionadas con las
carencias criticas de la poblacién).

Estos cambios demograficos se manifiestan en un contexto socioeconémico de
persistente inequidad social, niveles altos de pobreza e indigencia, y de desocupacién.
Paralelamente, la capacidad de generacién de empleo en América Latina es limitada y
también se advierte un alto grado de segmentacion, por lo que el sector informal abarca
en promedio casi la mitad del empleo total urbano. Esto indica que alrededor de la mitad
de las ocupaciones disponibles se desarrollan bajo condiciones de desproteccién laboral y
generan bajos ingresos (CEPAL, 2008b, pag. 41).
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B. Avances conceptuales en la medicion de
la poblacién con discapacidad: la CIF,
el Grupo de Washington sobre Estadisticas
de la Discapacidad de la Comision de Estadistica
de las Naciones Unidas y la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad

El anterior es el marco de referencia en el que se insertan los actuales sistemas estadisticos
de la regién. Se trata de un contexto regional socioeconémico y demografico en cierta
medida heterogéneo en cuanto a tamafios de poblacién, conformacién geografica y etapa
de la transicién demografica en la que se encuentra cada pais. Son en particular diversas las
estructuras por edad y por sexo de sus poblaciones y, en consecuencia, son también dispares
las demandas en materia de salud, educacion, empleo, prevision y seguridad social, migracién
y enfoque étnico, entre las mas destacadas. Sin embargo, contintian siendo hoy en dia el
denominador comin los niveles de pobreza e inequidad social que atin persisten. De hecho,
los sistemas estadisticos estan acompanando estos procesos mediante la implementacion
de diversas metodologias y estrategias de medicién de la poblacién con discapacidad. Ellos
estan encargados de aportar informacién valida y confiable que contribuya al diagnéstico y
monitoreo de los avances en dicha materia.

La definicién conceptual de personas con discapacidad y la operacionalizacién de
dicho concepto en pos de dimensionar de la manera mas precisa posible el nimero de
personas con discapacidad que existen en la regién constituye el eje central de toda medicién
orientada a alcanzar una comparabilidad regional e internacional simultanea. En este caso,
los primeros 15 afios del tercer milenio ostentan la expansion y el afianzamiento de un
marco conceptual mas amplio en torno a la definicién de las personas con discapacidad que
supera las versiones concebidas y aplicadas 25 afios antes.

Una mirada retrospectiva remite a las concepciones propias de fines del siglo XX.
En este dltimo caso, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) aprueba en 1980 la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM),
que significa un gran avance en la materia. El objetivo de la OMS fue desarrollar una
clasificacién, complementaria a la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE), que
se constituyera en un instrumento comun para todos los profesionales que trabajaran en el
campo de la discapacidad en un lenguaje que facilitara la comunicacién.

Con la aparicién de la CIDDM, tiende a abandonarse el modelo médico u organicista-
biologista, que plantea una linealidad entre etiologia, patologia y manifestacion, en donde
la etiologia es la causa de la patologia y de ella deriva una manifestacion o sintoma, y se
va imponiendo el modelo social que incorpora el concepto de minusvalia, considerando
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piezas fundamentales el ambiente que rodea a la persona, el entorno fisico y el entorno
social (Rodriguez Gauna, 2009).

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

En el periodo 1981-1993 ocurren una serie de sucesos que denotan la progresiva
importancia que adquiere el tema de la discapacidad: la declaracién del Afio Internacional de
las Personas con Discapacidad (1981), a partir del cual se desarrolla el Programa de Accién
Mundial para las Personas con Discapacidad®; la proclamacién del Decenio de las Naciones
Unidas para las Personas con Discapacidad (1983-1992), con el objetivo de establecer un
marco temporal en el cual los gobiernos y las organizaciones pudieran desarrollar las metas
del Programa de Accién Mundial para las Personas con Discapacidad; en 1988 se realiza
la primera Base de Datos Estadisticos sobre Discapacidad (DISTAT)?; sobre la base de las
estadisticas disponibles, en 1990 se elabora el primer Compendio de Datos Estadisticos
sobre Impedidos (Naciones Unidas, 1990), y en 1993 la Asamblea General de las Naciones
Unidas aprueba las Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad®, que han contribuido a fijar pautas a los Estados orientadas a
promover la igualdad de oportunidades y fundamentalmente a proporcionar un mecanismo
de supervisién activa dentro de las Naciones Unidas.

En este sentido, paralelamente a las acciones vinculadas a la concepcién de la
discapacidad a lo largo de los dltimos aiios, la OMS continta la revisién de la CIDDM, y
en el afo 2000 publica el borrador que da origen a la CIF y que la Asamblea Mundial de la
Salud aprueba en 2001.

El objetivo principal de la CIF es brindar un lenguaje unificado y estandarizado, y un
marco conceptual para la descripcién de la salud y los estados “relacionados con la salud~
(OMS, 2001). De esta manera, se pasa de una clasificaciéon de consecuencias de enfermedades
(version de la CIDDM de 1980) a una clasificaciéon de componentes de salud (OMS, 2001).

La CIF da paso al modelo biopsicosocial de la discapacidad y su aplicacién se ha ido
incorporando de manera paulatina en la mayoria de los paises del mundo y en particular de
la regién latinoamericana. Ya no se enuncian tres niveles de consecuencias de enfermedad,
sino que se habla de funcionamiento?, discapacidad® y salud (como el elemento que
relaciona a los dos anteriores).

¢ Naciones Unidas, “Resolucién 37/52. Programa de Accién Mundial para los Impedidos”, Nueva York, 3 de
diciembre de 1982.

7 Base de Datos Estadisticos sobre Discapacidad (DISTAT) [en linea] http://www.un.org/esa/socdev/enable/disraws3.htm.

8 Naciones Unidas, “Resolucién 48/967, Nueva York, 20 de diciembre de 1993.

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

1o Ta discapacidad es un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacién. Indica los aspectos negativos de la interaccién entre un individuo (con una “condicién de salud~) y
sus factores contextuales (factores ambientales y personales) (OMS, 2001).
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El enfoque biopsicosocial o multidimensional (integracién de lo bioldgico, lo individual
y lo social) de la CIF ofrece una nueva relacién entre las disciplinas implicadas en la salud
y, por lo tanto, es menos estigmatizador y excluyente; posee en si mismo una alta capacidad
de promover cambios de actitudes y de los modos de entender la discapacidad. La misma
deficiencia produce diferentes discapacidades en personas distintas. Asimismo, se debe
tener presente que la discapacidad no solo afecta al individuo, sino muy en particular a su
familia y a la comunidad, por lo tanto, las dimensiones sociales, culturales y econémicas,
entre otras, adquieren otra relevancia.

Paralelamente al proceso de revision de la CIDDM, que culmina con la aprobacién de
la CIF, se elabora un instrumento, basado en este nuevo sistema clasificatorio, que permite
evaluar la discapacidad en todas sus dimensiones de manera fiable. Se trata del Programa
de Evaluacién de la Discapacidad (WHODAS 2.0) de la OMS, un instrumento aceptado
internacionalmente, multidimensional —dado que abarca los niveles corporales, individuales
y sociales de la discapacidad— y transcultural —ya que permite realizar comparaciones
entre diferentes culturas— (Pantano, 2009b).

En 2001, las Naciones Unidas realizan el Seminario Internacional sobre Medicién de la
Discapacidad, en el que se acuerda establecer un “grupo de ciudad~'! encargado de aplicar
las recomendaciones del propio seminario:

o FElaborar principios orientados a establecer formas generales de medir la
discapacidad, que puedan aplicarse en un censo, que sean compatibles desde el
punto de vista cultural y proporcionen la informacién basica necesaria acerca de la
discapacidad en el mundo.

¢ Medir la discapacidad por medio de la CIF con parametros comparables desde el
punto de vista cultural y abordar las cuestiones metodoldgicas relacionadas con la
medicién de la discapacidad que se consideren mas urgentes.

A partir de estos lineamientos, el Grupo de Washington sobre Estadisticas de la
Discapacidad propone la siguiente serie de preguntas para medir la discapacidad'®: un
conjunto reducido de cuatro preguntas (1 a 4) y un conjunto extenso de seis (preguntas 1 a 6).

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

2. ¢Tiene dificultad para oir, aun si usa audifono?
¢Tiene dificultad para caminar o subir escalones?;
¢Tiene dificultad para recordar o concentrarse?

¢Tiene dificultad con su cuidado personal, como lavarse o vestirse?

oSO oW

Usando su idioma habitual ¢tiene alguna dificultad para comunicarse, por ejemplo,
entender lo que otros dicen o hacerse entender por otros?

11 Este grupo funciona en el marco de la Comisién de Estadistica de las Naciones Unidas. Su propdsito es la medicién
de la discapacidad dentro de las estadisticas demograficas y sociales, y con este fin ha celebrado 13 reuniones
anuales desde su creacidn, la dltima de ellas en 2013.

12 Véase [en linea] http://www.cdc.gov/nchs/data/washington_group/WG_Short_Measure_on_Disability.pdf.
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Las categorias de respuesta propuestas para cada uno de los seis dominios anteriores son:
1. No, ninguna dificultad.

2. Si, alguna dificultad.

3. Si, mucha dificultad.

4. No puede realizar esa actividad en absoluto.

La escala de gravedad se utiliza en las categorias de respuesta con el fin de capturar
el espectro completo de dificultad de funcionamiento, de leve a grave.

Paralelamente a las acciones del Grupo de Washington, otro hecho que denota la
paulatina relevancia de la situacién de las personas con discapacidad es la inclusién, dentro
de los objetivos del programa de estadisticas sociales de las Naciones Unidas, del propésito
de “promover la utilizacién maxima de las estadisticas sociales en la formulacién de politicas,
la planificacién de programas y la vigilancia», para lo cual se proponen ampliar el alcance y
el contenido de las estadisticas sociales a fin de incorporar las relativas a la discapacidad en
el Anuario Estadistico de América Latina y el Caribe. También, como resultado de las actividades
desarrolladas por la Comisién de Estadistica de las Naciones Unidas en el marco de la
ronda de censos de 2010, las tareas del Grupo de Washington se reflejan en los Principios y
recomendaciones para los censos de poblacion y habitacion, Revision 2 (Naciones Unidas, 2010),
que contribuyen a proporcionar a los paises un marco posible para la armonizacién de las
estadisticas en cuanto a la prevalencia y la caracterizacion de la poblacién con discapacidad
(Naciones Unidas, 2007). En este sentido, las recomendaciones internacionales de la ronda
censal de 2010 sugieren incluir especificamente la medicién de la discapacidad en los censos
como uno de los temas prioritarios, como pregunta censal o como pregunta de filtro para la
implementacién de encuestas a hogares especificas sobre discapacidad.

Uno de los tltimos hitos importantes registrados con relacion a las personas con
discapacidad lo constituye el Protocolo Facultativo de la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad. La Asamblea General de las Naciones Unidas decidi6
establecer un comité especial para que examine las propuestas relativas a una convencién
internacional amplia e integral orientada a promover y proteger los derechos y la
dignidad de las personas con discapacidad. En el articulo 31 de dicha Convencién, se
reconoce la vital importancia de contar con datos cuantitativos que permitan monitorear
y evaluar en las diferentes jurisdicciones aquellos factores que reafirmen, aseguren y
garanticen el ejercicio de los derechos a todos los ciudadanos, con el objetivo de formular
y aplicar politicas.

Profundizarel conocimiento delas condiciones de vida dela poblacién condiscapacidad,
en el marco de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, alude
a los derechos de accesibilidad, movilidad personal, libertad de expresién y de opinidn,
acceso a la informacién, respeto del hogar y de la familia, educacién, salud, habilitacion y
rehabilitacion, trabajo y empleo, nivel de vida adecuado y proteccién social, entre otros. La
aprobacién y ratificaciéon de la Convencion son los primeros pasos para el establecimiento de
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la conciencia y el cumplimiento de estos derechos en el nivel nacional. Las Naciones Unidas
también han solicitado que se busquen medios para elaborar una serie de indicadores
destinados a vigilar la aplicacién de la Convencién.

C. Avances en la medicion de las personas
con discapacidad en América Latina

Como indica Massé (2010), en la mayoria de los paises latinoamericanos se carece en la
practica de registros continuos que brinden la informacién requerida, por lo menos de la
manera integrada e integral que se requiere. Desafortunadamente, las actuales caracteristicas
de estas fuentes de datos en Ameérica Latina, si bien denotan cierta mejora respecto de
décadas pasadas, como las que fueron sintetizadas hace casi una década por Cecchini (2005),
contintian presentando dificultades, basicamente de cobertura.

En el caso especifico de los registros de personas con discapacidad, el diagnéstico
actual de la regién contintia siendo similar al descrito por Schkolnik (2009, pag. 282) al
referirse al periodo inicial del siglo XXI: “en 14 de los 20 paises de América Latina existen
registros nacionales de personas con discapacidad. En algunos de los paises identificados
funcionan desde hace pocos afios o no tienen una cobertura amplia, ya que a veces se basan
en datos de atencién institucional de salud a personas con discapacidad...”.

Ahora bien, respecto del resto de las fuentes de datos, las encuestas de hogares
por muestreo son indispensables para reunir informacién sobre cuestiones econdémicas,
sociales y demograficas, y pueden considerarse idoneas para investigar un fenémeno de
compleja medicién como es el de la discapacidad. Los procesos aleatorios destinados a
seleccionar las unidades familiares representativas de la poblacién en general constituyen
potentes herramientas estadisticas que proporcionan estimaciones homogéneas y no
distorsionadas de los intervalos probables en los cuales se encuentran los parametros
verdaderos, aunque desconocidos, de la poblacién. Por otra parte, si bien las encuestas
otorgan la posibilidad de evaluar la evolucién y las tendencias que rigen el desarrollo del
fenémeno en estudio, se encuentran limitadas por su imposibilidad de brindar datos a
menor escala, incluso aquellas generadas con disefos especiales que sobrerrepresentan a
entidades geograficas pequenas.

En este caso, los paises de América Latina llevan a cabo, como parte integral de sus
programas nacionales de estadistica, encuestas de hogares principalmente de tres tipos:
de empleo, de gastos e ingresos (presupuestos familiares) y sobre condiciones de vida
(Cecchini, 2005, pag. 24). Si bien se ha avanzado en la implementacién de encuestas que
provean informacién respecto de temas no investigados con anterioridad en la region,
todavia se detecta la necesidad de introducir mejoras con respecto a la amplitud de los
temas, por ejemplo, los relativos a la discapacidad, la pertinencia de los conceptos y las
definiciones, la cobertura de grupos especificos y la publicacién oportuna de los resultados.
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La persistencia de altos niveles de desocupacién en América Latina y del denominado
trabajo informal o precario demanda cierta prioridad para poder contribuir a la toma de
decisiones a partir de la generacién de datos que permitan monitorear la evolucién del
mercado de trabajo. En el mismo sentido puede decirse que apunta el requerimiento de
investigaciones sobre el ingreso de las familias, que es utilizado para dar cuenta de la
magnitud y gravedad de la pobreza. Al respecto, se percibe la paulatina inclusién de la
tematica de la discapacidad en la forma de mddulos en estos dltimos tipos de encuestas.
De acuerdo con Schkolnik (2009, pag. 282), hacia comienzos de 2000, ocho paises habian
incorporado alguna pregunta sobre discapacidad en las encuestas de hogares de propésitos
maltiples o en las encuestas de demografia y salud, mientras que siete paises realizaron
encuestas especializadas en el tema.

No obstante estos importantes avances, ain subsisten desafios en materia de
institucionalizacion y sostenibilidad de los programas de encuestas de hogares, asi como
en aspectos técnicos relativos a cuestiones tales como el disefio y la ejecucién de los
relevamientos y a la capacidad analitica de las instituciones estadisticas. Todo ello conduce
a considerar problematica la continuidad de los emprendimientos sefialados, en particular
aquellos que ataiien a la realizacién de encuestas especificas sobre discapacidad.

En consecuencia, en un ambito estadistico regional latinoamericano que manifiesta
carencias en término de registros administrativos o encuestas, fuentes de datos que por
su naturaleza resultarian 6ptimas para captar fendmenos de compleja medicién como la
discapacidad, los censos de poblacién otorgarian resultados para el total o para subgrupos
de la poblacién que permitirian evaluar, en cierta medida, las politicas aplicadas en dicha
materia en las Gltimas décadas en la region'3. Habida cuenta de ello, los censos de poblacién
y vivienda contindan constituyendo hoy en dia en América Latina la principal fuente de datos
para conocer la estructura, las caracteristicas y el estado de situacién de sus poblaciones.
Hasta el momento, la fuente censal es la que cumple en brindar informacién estructural,
relevante al momento de evaluar los alcances de la politica diagramada e incorporada a la
agenda publica en la regién'4.

Un aspecto que interesa senalar es el hecho de que en muchos paises los censos
representan, en cierto sentido, practicamente la tinica fuente de informacién del sistema
estadistico nacional, dado que proveen datos imprescindibles no solo para la planificacién
y el desarrollo, sino también para la evaluacién de los programas sectoriales aplicados en el
pais con el objetivo de promover el bienestar de sus habitantes. Los resultados censales son
utilizados por las autoridades gubernamentales para realizar un analisis o diagnoéstico de la
situacién en la que se encuentra la poblacién. Dichas condiciones son analizadas en términos
cuantitativos y los datos que proveen los censos son esgrimidos para indicar los cambios
ocurridos durante los periodos intercensales. Se detectan entonces los déficits y carencias y se
estiman los requerimientos en el futuro, comparandolos con la situaciéon esperada.

13 Véase [en linea] http://unstats.un.org/unsd/demographic/standmeth/principles/.

14 Véase un analisis exhaustivo del papel que cumplen los censos de poblacién y vivienda en América Latina y el
Caribe en las actividades desarrolladas por el CELADE-Division de Poblacion de la CEPAL [en linea] http://www.
eclac.org/celade/.
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Ademis de asegurar el conteo exhaustivo de la poblacién, el contenido de los instrumentos
de medicién censal tiende a asegurar la inclusién de temas considerados prioritarios por
diversos usuarios de la informacion censal, en particular, los organismos sectoriales encargados
de aplicar y monitorear las politicas gubernamentales del pais. En América Latina, en la
medida en que otras fuentes de informaciéon —como los registros continuos o las encuestas
de hogares— no alcanzan a satisfacer dicho requerimiento, se incrementa la demanda de
incluir nuevos temas, algunos de compleja medicion, en los censos de poblacién y vivienda. En
efecto, debido a las maltiples deficiencias de cobertura y calidad de los datos provenientes de
registros civiles, y a la limitacién de las encuestas, que no permiten desagregar la informacién
para el nivel de areas menores o estratos de la poblacién, hay una constante demanda de que
se incluyan en los censos preguntas adicionales a las que tradicionalmente se realizan, tanto
en el cuestionario de vivienda y hogares como en el de personas.

En este caso, por su relevancia social, la discapacidad ha sido propuesta como tema
emergente que debe incorporarse en los cuestionarios censales de la regién desde fines del
siglo XX. La indagacién sobre la discapacidad ha sido la de mayor crecimiento en los censos
de poblacién, y actualmente todos los paises la incluyen. Mas atn, en algunos casos, se
incluye mas de una pregunta, por ejemplo, se interroga sobre la causa de la discapacidad.
No cabe duda de que, tanto en los paises como en los organismos internacionales, existe
una fuerte demanda de que se incluya esta tematica en una fuente de datos como el censo,
habida cuenta de la falta de registros confiables.

D. Los avances en la medicién de personas con
discapacidad a partir de los censos de poblacién en
Ameérica Latina: rondas censales de 1990, 2000y 2010

1. Participacién de los paises de América Latina
en actividades estadisticas internacionales

América Latina ha participado en la mayoria de las reuniones del Grupo de Washington
sobre Estadisticas de la Discapacidad. El analisis exploratorio'> demostré que, en
general, la amplia mayoria de los paises de la region ha participado por lo menos una
vez de los encuentros del Grupo. Desde los primeros encuentros, el Brasil ha liderado la
representacion regional y ha participado en aproximadamente 8 de los 13 eventos realizados
hasta el momento, en todos los casos presentando propuestas conceptuales y resultados de
pruebas metodoldgicas implementadas en el pais o realizadas en el marco de trabajos de
armonizacién de las variables censales generadas entre los paises del Mercado Comin del
Sur (MERCOSUR). Asimismo, hasta 2014 el Brasil fue el Ginico pais de América Latina que

15 El anilisis exploratorio se basd en la revisién de todas las reuniones realizadas en el marco del Grupo de Washington
sobre Estadisticas de la Discapacidad. Véase [en linea] http://www.cdc.gov/nchs/washington_group.htm.
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fue sede internacional y regional de un evento del Grupo de Washington'®. Recién en ese
afio, el Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INDEC) de la Argentina fue sede de la
14° Reunién del Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad*?.

Otros paises han participado también de manera diversa con presentaciones especificas.
México y el Perti han estado presentes con més frecuencia en las seis primeras reuniones; la
Argentina, el Paraguay y el Uruguay se han integrado a partir de la sexta reunién del Grupo,
participando desde ese momento, de manera intermitente, hasta el presente.

El resto de los paises de la regién ha estado presente como participante y se ha
imbuido de los objetivos del grupo de ciudad, asi como del marco conceptual propuesto
para cuantificar a las personas con discapacidad y la serie de preguntas formuladas para su
inclusién en censos y encuestas.

El fruto de la dinamica de trabajo establecida se muestra en los parrafos que figuran a
continuacién. La mayor o menor participacién de los paises en los encuentros internacionales
del Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad redundara en la adopcién
simultanea en la mayoria de los paises del marco conceptual actualizado y en la progresiva
incorporacién de las preguntas propuestas en el &mbito de trabajo del grupo de ciudad.

2. Inclusion de la tematica de la discapacidad en los cuestionarios
censales latinoamericanos de las rondas de 1990, 2000 y 2010

El analisis retrospectivo sobre la inclusion de la tematica de la discapacidad en las dltimas
tres rondas censales, que se presenta en el cuadro 1, permite visualizar un sustantivo
incremento de los paises que paulatinamente incorporaron esta indagacion en el transcurso
de los tltimos 25 afios de historia censal.

Si bien en la ronda de 1990 solo la mitad de los paises de América Latina habia
investigado el tema en su cuestionario censal, la ronda de 2000 es la que constituye un
punto de inflexién en la materia. A comienzos del tercer milenio, son 19 los paises que
realizaron censos nacionales de poblacién y practicamente todos se sumaron al desafio
de dimensionar el fenémeno de la discapacidad a partir de esta fuente de datos®®. En este
sentido, segin Pantano (2009b), la ronda de censos de 2000 representa para América Latina
una oportunidad para alcanzar cierto consenso respecto de la medicién de la discapacidad,
que se consolida en la ronda de 2010. En esta Gltima, la totalidad de los 15 paises que hasta
el momento de la realizacién de esta investigacion han efectuado sus censos nacionales de
poblacién indagaron sobre la discapacidad en sus cuestionarios censales.

Los alcances de la inclusién de la tematica de la discapacidad en los cuestionarios
censales de los paises de la region constituyen el fruto de la difusién y participacion en las

Quinta Reunién del Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad, realizada en Rio de Janeiro del
21 al 23 de septiembre de 2005 y primera reunién regional del Grupo, llevada a cabo en dicha ciudad los dias 19 y 20 de
septiembre del mismo afio.

7 La reunion se efectud en Buenos Aires los dias 8 y 10 de octubre de 2014.

La excepcion corresponde al Uruguay. La fase I del censo de 2004 consistié en un conteo de jure de poblacién,
hogares y viviendas. De la poblacién se relevaron Gnicamente las caracteristicas basicas (sexo y edad). Véase [en
linea] http://www.ine.gub.uy/censos2011/resultadosfinales/analisispais.pdf.
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actividades desarrolladas por el Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad
y el CELADE-Divisién de Poblacién de la CEPAL, los que, mediante la convocatoria y
realizacion de reuniones periddicas y pruebas piloto especificas, han guiado la incorporacién
de este tema en los censos de la region.

Cuadro 1
América Latina: paises que realizaron censos de poblacién y que incluyeron la tematica
de la discapacidad en sus cuestionarios censales, rondas de 1990, 2000 y 2010

Ronda de 1990 Ronda de 2000 Ronda de 2010
Total de paises Total de paises Total de paises  Total de paises  Total de paises  Total de paises
que realizaron  que incluyeron  que realizaron que incluyeron que realizaron que incluyeron

censo la temética censo la tematica ° censo la tematica ®
19 10 19 19 15 15
Afio del Incluyé Ao del Incluyé Ao del Incluyé

censo medicion censo medicion censo medicion
Argentina 19912 2001 Si H 20102 Si P
Elo".v'a (Estado 1991 2001 Si H 2012 Si HyP

urinacional de)

Brasil 19912 Si 20004 Si P 20104 Si P
Chile 1992 Si 2002 Si P 2012 Si P
Colombia 1993 Si 2005 Si P n.a.
Costa Rica 1990 2000 Si P 2011 Si P
Cuba 1990 Si 2002 Si P 2012 Si P
Ecuador 1990 2001 Si P 2010 Si P
El Salvador 1992 Si 2007 Si P n.a.
Guatemala 1994 Si 2002 Si H n.a.
Haiti n.a. 2003 Si P 2014 Si P
Honduras 1988 2000 Si H 2013 Si P
México 19902 2000 Si P 20104 Si P
Nicaragua 1995 2005 Si H n.a.
Panama 1990 Si 2000 Si HyP 2010 Si P
Paraguay 1992 Si 2002 Si HyP 2012 Si P
Peru 1993 Si 2007 Si H n.a.
Republica Dominicana 1993 2002 Si P 2010 Si P
Uruguay 1996 2004 Si (conteo) 2011 Si P
Venezuela (Repiblica 1990 Si 2001 Si P 2011 Si P

Bolivariana de)

Fuente: Elaboracion propia sobre la base de Susana Schkolnik, “América Latina: la medicién de la discapacidad
a partir de los censos y fuentes alternativas”, Los censos de 2010 y la salud. Informe del Seminario-Taller,
Santiago de Chile, 2 al 4 de noviembre de 2009, serie Seminarios y Conferencias, N° 59 (LC/L.3253-P),
Santiago de Chile, Comisién Econémica para América Latina y el Caribe (CEPAL), 2009; Daniela Gonzalez,
“Discapacidad en los censos de 2010”, documento presentado en el Taller Regional Los Censos de 2010
en América Latina: Balance y Principales Lecciones Aprendidas, Santiago de Chile, 22 al 24 de octubre
de 2013 [en linea] http://www.eclac.cl/celade/noticias/paginas/4/51424/Daniela_Gonzalez_Celade.pdf y
cuestionarios censales de las rondas de 2000 y 2010.

2 Censo con muestra en el relevamiento. La pregunta sobre discapacidad se incluyé en el cuestionario ampliado

(cuestionario de la muestra).
b P = cuestionario de poblacién; H = cuestionario de hogar.

Ahora bien, cabe destacar también algunas diferencias metodoldgico-conceptuales al
incorporar la medicién de la discapacidad en el proyecto censal, las que volveran a mencionarse
al considerar algunos problemas que conlleva la medicién. Nos referimos, por ejemplo, a
haber incorporado la pregunta sobre discapacidad en el cuestionario correspondiente al hogar
o en el de poblacion. En el primer caso, se aplicaria la pregunta por una tnica vez durante
la entrevista, minimizando los problemas de cansancio del entrevistado ante la reiteracion
de la pregunta a todos los integrantes del hogar, pero ello no permitiria precisar quiénes de
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estos tltimos son personas con discapacidad. Por su parte, la inclusién de la pregunta en el
cuestionario correspondiente a la poblacién contribuiria a precisar esta tltima informacién,
pero podria afectarse su validez y confiabilidad por problemas surgidos durante la entrevista
en la comunicacién entre censado y censista, en particular en hogares donde la totalidad de los
integrantes son personas sin discapacidad y la pregunta tiende a tornarse redundante.

Enel cuadro 1 se muestra que, al considerar la ronda censal de 2000, 11 paises de un total
de 19 que investigaron la tematica incluyen la pregunta sobre discapacidad en el cuestionario
de la poblacién'?; en tanto, 6 paises la incorporan en el cuestionario correspondiente al
hogar y 2 la agregan a este tltimo cuestionario, adicionando la posibilidad de detectar a la
persona con discapacidad integrante del hogar.

A fin de ejemplificar las diferencias que atafien a la medicién segiin uno u otro tipo de
decisién metodoldgica, cabe precisar en particular la experiencia de la Argentina. La promulgacién
en 1999 de la Ley 25211 dio lugar a la incorporacién de la tematica de la discapacidad en el censo
de 2001. En este sentido, la Argentina se centr6 en la bisqueda de una alternativa metodolégica
adecuada desarrollando una propuesta integrada, que consideraba el uso del censo como insumo
del disefio muestral que se aplicaria al marco de muestreo nacional urbano del INDEC®. Dicha
metodologia consistié en detectar, a partir de una pregunta en la cédula censal, a hogares con
al menos una persona con discapacidad, para luego realizar una encuesta complementaria al
afio siguiente. Las pruebas piloto realizadas en oportunidad del censo de 2001 confirmaron la
potencialidad de la pregunta de filtro dirigida al hogar para captar una parte del fenémeno de la
discapacidad. Por ese motivo, dada la precision requerida para obtener la estimacion, se propuso
elaborar dos muestras representativas e independientes a partir de los resultados de la pregunta
de filtro del censo de 2001. De esta manera, se diseiid una muestra de hogares con al menos una
persona con discapacidad y otra de hogares con personas sin discapacidad. Finalmente, a los
hogares seleccionados se les aplico una encuesta complementaria (de caracter especifico) que
permiti6 dar cuenta del fendmeno en su total magnitud y complejidad, la Encuesta Nacional de
Personas con Discapacidad (ENDI) (Rodriguez Gauna, 2009, pags. 12-13).

Por su parte, en la ronda censal de 2010 se observa una total determinacién de los
paises de incluir la pregunta sobre discapacidad en el cuestionario de la poblacién®:
14 de 15 cuestionarios seleccionan esta metodologia (véase el cuadro 1).

3. Principales conceptos utilizados en la medicién de la

discapacidad en las rondas de 1990, 2000 y 2010 en América Latina

De acuerdo con Rodriguez Gauna (2009, pag. 10), es posible determinar tres periodos
bastante definidos en la historia conceptual de la medicién de la discapacidad en América

9 En el caso del Brasil y México, paises que implementan muestreo en el relevamiento censal, la indagacion se incluyé
en el cuestionario ampliado, es decir, en el cuestionario de la muestra.

20 La propuesta de una Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003 fue elaborada e implementada en
la Direccién Nacional de Estadisticas Sociales y de Poblacién, a cargo de Alejandro Giusti.

21 En el caso de la Argentina, el Brasil y México, paises que implementan muestreo en el relevamiento censal, la
indagaci6n se incluyé en el cuestionario ampliado, es decir, en el cuestionario de la muestra.
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Latina. El primero abarca desde mediados del siglo XIX hasta la década de 1950, etapa en la
que la discapacidad se asocia al modelo médico u organicista-biologista. El segundo periodo
es el que abarca desde comienzos de la década de 1980 hasta principios del afio 2000. En este
lapso el concepto predominante es el de la deficiencia, indagado mediante términos como
deficiencia, discapacidad, limitacién, impedimento o dificultad. Cabe mencionar que entre
1950y 1980 la discapacidad en América Latina registra un vacio de informacién irrecuperable,
aunque en esta etapa, los derechos de las personas con discapacidad comienzan a ganar
protagonismo en las Naciones Unidas progresivamente a partir de la década de 1970, con sus
consigientes repercusiones en las mediciones estadisticas. Por tltimo, el tercer periodo, que
puede enmarcarse desde el afo 2000 en adelante, se destaca especialmente por la cantidad
de paises que incorporan la medicion de la discapacidad en los censos y, en especial, en
encuestas especificas sobre la tematica. Ademas, si bien en la década de 1990 ya se observan
algunas mediciones que aplican el modelo biopsicosocial, en este periodo, como resultado
de la implementacién de encuestas especificas, los relevamientos dan un protagonismo
Unico e inédito a los factores que determinan el modelo de la discapacidad relacionando a
la persona con su entorno fisico y social.

Al considerar que la renovacién conceptual sobre discapacidad es propia del tercer
milenio, en particular desde 2001 en adelante, a partir de la generacion y difusién de la CIF,
resulta tautolégico expresar que las preguntas generadas por los diez paises que incluyeron
la tematica de la discapacidad en los censos de poblacién de la ronda de 1990 se basaron
en los criterios internacionales propios de la CIDDM, es decir que se expresan a partir de
contemplar el concepto de deficiencia. Por su parte, el punto de inflexién que constituye
la ronda censal de 2000 expone, por un lado, paises que implementaron sus censos mas
cercanamente al aflo 2000 o uno o dos afos después, cuyos cuestionarios ya habian sido
disefiados y probados antes de que se publicara la CIF y en un momento en que el Grupo de
Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad todavia no habia puesto en marcha sus
actividades. Por ese motivo, paises como la Argentina, el Brasil o México aplican el concepto
de la CIF en sus versiones preliminares, pero adelantandose a los cambios que acaecerian
con mucha mayor intensidad en los afos venideros. Con posterioridad, los paises que
llevan a cabo sus censos cuatro o cinco anos después de iniciada la década de 2000, como
el Perd, cuentan con mas elementos para trabajar la tematica de la discapacidad bajo el
marco conceptual de la CIF e incluso en el plan de accién del Grupo de Washington sobre
Estadisticas de la Discapacidad.

Por dltimo, la intensa actividad desarrollada por el Grupo de Washington sobre
Estadisticas de la Discapacidad en pos de la medicion de la discapacidad en censos y
encuestas se ve reflejada en la ronda de 2010. En el cuadro 2 se muestra que 12 paises, de
un total de 15 que implementaron sus censos, incluyeron la tematica. De estos 12 paises,
7 cuentan con preguntas armonizadas de acuerdo con el conjunto de preguntas propuestas
por el Grupo de Washington y por el CELADE-Divisién de Poblacién de la CEPAL. En tanto,
cinco paises incluyen el concepto, pero no la operacionalizacién propuesta por el Grupo, y
solo tres todavia aplican el concepto de deficiencia.
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4. Principales problemas metodolégicos relativos a la
inclusion de la medicién de la discapacidad en las
rondas censales de 2000 y 2010 en América Latina

Un profundo tratamiento de las principales dificultades de indole metodoldgica que
involucra la medicién de la discapacidad en los censos han sido discutidas, probadas y
evaluadas en el marco de las 14 reunionesllevadas a cabo por el Grupo de Washington sobre
Estadisticas de la Discapacidad hasta el presente.

Los primeros criterios fueron adoptados por el Grupo en la primera reunién realizada
en 2002. En esa ocasidn, se otorga prioridad a incluir preguntas sobre discapacidad en
los censos de poblacién con el fin de lograr dimensionar el universo de personas con
discapacidad, a seleccionar para ello el modelo conceptual de la CIF de 2001 para medir
la discapacidad a partir de dicha fuente de datos e incluso proponer el conjunto de cuatro
preguntas (conjunto reducido) y seis preguntas (conjunto extenso) de manera de alcanzar la
comparabilidad de la informacién.

La segunda reunion, realizada en 2003, es la que genera la posibilidad de construir dos
matrices, una conceptual y otra empirica, que serviran para poner a prueba los problemas
de mediciéon atinentes al fenémeno en estudio. A partir de la cuarta reunién (2004) se
establecen sendos protocolos para poner a prueba el conjunto de preguntas propuestas
para medir discapacidad.

La sexta reunion, llevada a cabo en 2006, nuclea la experiencia de algunos paises de
América Latina que realizaron dos pruebas piloto®?, una prueba cognitiva® y la Primera Prueba
Piloto Conjunta para la Medicién de la Discapacidad. Esta dltima, la primera prueba sobre
discapacidad implementada en la regién, en el marco de trabajo del Grupo de Washington sobre
Estadisticas de la Discapacidad, da continuidad al Proyecto Censo Comtn del MERCOSUR
Ampliado (con la incorporacién de Bolivia (Estado Plurinacional de) y Chile), que se forjé y
consolidd en torno a la ronda de censos de 2000. Con la mirada puesta en la ronda censal de
2010, esta prueba se implementd con el fin de generar mediciones relativas a la tematica de la
discapacidad comparables entre los distintos paises y se llevd a cabo simultineamente en la

22 Las pruebas piloto tienen diversos objetivos. Lo éptimo es que en el censo se implementen pruebas que permitan

analizar todas las etapas del censo: relevamiento, capacitacion, sensibilizacién, procesamientos de datos, evaluacién
de los resultados, difusién de la informacién y otras. Sin embargo, debido a los costos maés elevados que en
general requiere su implementacién, habitualmente los paises suelen realizar una o dos pruebas piloto, previas al
relevamiento censal, con objetivos especificos (CEPAL, 2011b, pag. 126).

2 El objetivo de la prueba fue investigar si los entrevistados comprendian correctamente y podian responder con
precisién una serie de preguntas propuestas para la proxima ronda censal. Se pretendié probar las preguntas con
vistas a realizar una exploracion profunda de ciertos conceptos, procesos y patrones de interpretacién en particular.
En la prueba, se indagd sobre la situacién de las personas y se incluyeron aspectos de la salud fisica y mental.
La pregunta sobre la condicién de salud hizo referencia a la percepcion de los encuestados respecto de la falta
de bienestar fisico, mental o emocional, enfermedades y deficiencias como condiciones crénicas, pérdida de un
miembro u érgano o algin otro tipo de daiio fisico. También incluy6 desérdenes vagos como senilidad, depresion,
retardo, drogadiccién, heridas provenientes de accidentes y otros. Las preguntas fueron muy similares a las
propuestas por el Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad (Rodriguez Gauna, 2009, pag. 81)
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Argentina, el Brasil y el Paraguay. El objetivo era examinar la congruencia de las preguntas
sobre discapacidad en el censo y evaluar la forma en que su interpretacién puede diferir segiin
diversos dominios de anélisis, paises y subpoblaciones. Téngase en cuenta que, como ya se
menciond, el objetivo de incluir dichas preguntas remite a la necesidad de dimensionar el
universo de personas con discapacidad de la manera mas precisa posible.

Esta tltima experiencia se implement6 en una zona transfronteriza —la denominada
triple frontera latinoamericana—, especificamente, en las ciudades de Puerto Iguazd, Foz
de Iguazt y Ciudad del Este. Representantes de 13 paises (México y 12 paises de América
del Sur), participaron de la prueba como observadores. En total, el taller de evaluacién
de la prueba conté con 40 participantes latinoamericanos. La cantidad de hogares que
integraron la muestra alcanzé a 4.039 en el caso de Brasil, 1.903 en el de la Argentina y
2.009 en el caso del Paraguay.

Los tres paises probaron el conjunto extenso de seis preguntas propuestas por el
Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad para ser incorporadas en los
censos de poblacién; también se probd otra serie mas amplia de preguntas a criterio de los
paises sede de la prueba (22 preguntas en el Brasil, 9 en la Argentina y 13 en el Paraguay).
Se consideraba que, dado que las preguntas centrales propuestas eran muy generales, un
conjunto mas amplio de preguntas podria producir una imagen mas detallada del nivel de
funcionamiento de la persona en términos de discapacidad.

El analisis consisti6 en comparar las respuestas a la lista de seis preguntas respecto
de las otorgadas a la serie mas amplia, de modo que permitieran evaluar si las preguntas
centrales propuestas por el Grupo eran lo suficientemente ttiles para identificar a las
personas con discapacidad en los dominios investigados.

De acuerdo con Bercovich (2010, pag. 6), la evaluacion realizada al comparar el
conjunto de las seis preguntas centrales propuestas con la serie mas amplia de preguntas
permitié6 confirmar que las primeras eran utiles para identificar a la poblacién con al
menos una discapacidad. Se llevo a cabo un estudio similar segiin los principales dominios
conceptuales de la discapacidad (vision, audicién y movilidad), cuya conclusién reafirmé
que las preguntas centrales contribuian a identificar a las personas con discapacidad. En el
resto de los dominios evaluados, la pregunta acerca del cuidado personal fue la que mayor
relevancia alcanzé.

Asimismo, se aplicaron matrices de correlaciones para determinar si las diferencias
obtenidas en las mediciones eran estadisticamente significativas. En este caso, los
dominios de visién, audicién, movilidad y cuidado personal tuvieron un aceptable nivel de
correlacion en los tres paises en estudio, mientras que los de comunicacién y conocimiento
y aprendizaje mostraron correlaciones bajas, fundamentadas en problemas puntualizados
por los observadores del trabajo de campo (Bercovich, 2010, pag. 7).

A similares conclusiones se arrib6 tras analizar los resultados de la I Prueba piloto de
discapacidad y residencia habitual con vistas al censo de la ronda de 2010 en el Uruguay (INE,
2009). El analisis de la prueba piloto conjunta y la prueba piloto realizada en el Uruguay
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ayudo a identificar las preguntas que se propondria incluir en el Censo. La experiencia de
las pruebas fue sumamente fructifera en lo que respecta a la inclusién de la tematica de la
discapacidad en la ronda de censos de 2010.

Una vez probado y validado el conjunto de preguntas propuestas para incorporar
en los censos de poblacidn, la actividad del Grupo de Washington sobre Estadisticas de la
Discapacidad, en particular la desarrollada a partir de 2008, se centr6 en debatir un conjunto
extenso de preguntas sobre dominios (causa, edad de inicio, duracién) para incluir en médulos
de encuestas y en encuestas especificas. Al respecto, se discuti6 el problema que presenta la
aplicacién de determinadas preguntas sobre discapacidad a los nifios menores y a poblaciones
institucionalizadas, como también el hecho de que las preguntas no fueran autorrespondidas.

5. Principales resultados de incluir la medicion
de la discapacidad en las rondas censales
de 1990, 2000 y 2010 en América Latina

Ya parece estar lejano el momento en que la disparidad de valores de prevalencia de personas
con discapacidad era la norma entre los resultados censales de la ronda de 1990. El origen de
las diferencias se encuentra en la diversidad conceptual y, en particular, operacional relativa
a la medicién de la discapacidad en los diez cuestionarios censales que incorporaron la
tematica en dicha ronda®. Al analizar los resultados de la década de 1990 respecto de la
de 2000, Schkolnik (2009, grafico 2, pag. 288) plantea la escasa o nula comparabilidad que
presentan los resultados censales entre idénticos paises. Por ejemplo, tal como se especifica
en el cuadro 2 del presente articulo, la definicién conceptual considerada por el Brasil en
la ronda censal de 2000 —limitacién— resulta mas amplia y abarcadora que la utilizada por
el mismo pais en la ronda censal anterior —deficiencia—?5. En consecuencia, resulta obvio
concluir que el mayor porcentaje de personas con discapacidad (14,5%) resultante del censo
brasilefio de 2000 respecto del obtenido por este mismo pais a partir del censo de 1991
(1,5%) se origina en particular en una acentuada diferencia conceptual. En realidad, lo que

24 Amanera de ejemplo, en la ronda de 1990, el Brasil investigo el tema de la discapacidad “mediante una sola pregunta,
con objeto de saber si la persona sufria alguna deficiencia fisica o mental —ceguera, sordera, paralisis de un lado,
paralisis de piernas, paralisis total, falta de miembros o parte de ellos, deficiencia mental, mis de una o ninguna
de las anteriores” (CELADE, 2013, pag. 26). Por su parte, Colombia, en su censo de 1993 enumerd las siguientes
deficiencias: “ceguera, sordera, mudez, retraso o deficiencia mental, paralisis o ausencia de miembros superiores,
paralisis o ausencia de miembros inferiores o ninguna de las anteriores” (CELADE, 2013, pag.35).

25 Enlaronda de 1990, el Brasil investigd el tema de la discapacidad “mediante una sola pregunta, con objeto de saber
si la persona sufria alguna deficiencia fisica o mental —ceguera, sordera, paralisis de un lado, paralisis de piernas,
paralisis total, falta de miembros o parte de ellos, deficiencia mental, mas de una o ninguna de las anteriores. En
el operativo de la década siguiente se formularon cinco preguntas, una para saber si tenia alguna deficiencia fisica
o mental; otra para conocer como evaluaba su capacidad de ver; otra para saber como evaluaba su capacidad de
oir; una cuarta para conocer su evaluacion sobre su capacidad de caminar/subir escaleras —en estas preguntas
las opciones de respuesta eran: incapaz, gran dificultad permanente, alguna dificultad permanente y ninguna
dificultad—, y la @lltima para saber si tenia alguna deficiencia como parélisis permanente total; paralisis permanente
de piernas; paralisis permanente de uno de los lados del cuerpo; falta de pierna, brazo, mano, pie o dedo pulgar, o
ninguna de las anteriores” (CELADE, 2013, pag. 26).
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los resultados expresan es la mencionada falta de comparabilidad conceptual y operacional
de los respectivos censos para la medicién de la tematica de la discapacidad, en lugar de un
incremento de dicho fenémeno durante el periodo intercensal.

Inclusive, de acuerdo con Schkolnik (2009, grifico 3, pag. 288) la ausencia de
comparabilidad metodoldgico-conceptual para medir la cantidad de personas con discapacidad
se reitera en cada pais, al contrastar las prevalencias obtenidas a partir de diferentes fuentes
de datos (censo, encuesta o registro), como ejemplifica la autora respecto del caso chileno.
En efecto, Schkolnik (2009, grafico 3, pag. 288) observa que el concepto de deficiencia que se
empled en el censo de 1992 redunda en un porcentaje de personas con discapacidad en torno
a un escaso 0,2%. En tanto, en la Primera Encuesta Nacional de Calidad de Vida y Salud 2000
efectuada por el mismo pais, se considero a todas las personas que tienen al menos un tipo de
dificultad, desde un grado bajo hasta el impedimento total, y se incorporaron siete preguntas
sobre dificultades en actividades habituales, y el porcentaje obtenido ascendi6 a un 21,7% de
personas con discapacidad. Por su parte, el Estudio Nacional de la Discapacidad (ENDISC)
2004, que se bas en la CIDDM-2, con un enfoque biopsicosocial, brinda como resultado una
prevalencia de un 12,9% de personas con discapacidad.

Tras el periodo de transicién que constituye la ronda de 2000, la de 2010 parece ir
confluyendo a representar una etapa diferente en materia de medicién de la discapacidad
en los censos nacionales de poblacién. La definicién empleada actualmente involucra un
espectro mas amplio de limitaciones. De hecho, entonces, tal como se observa en el grafico 1,
se puede considerar, por un lado, la posibilidad de obtener mayores prevalencias respecto
de mediciones censales previas en las que el concepto utilizado era un tanto mas restrictivo.

Grafico 1

América Latina (paises seleccionados): prevalencia de hogares
o personas con discapacidad, rondas de 2000 y 2010
(En porcentajes)
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Fuente: Daniela Gonzélez, “Discapacidad en los censos de 2010”, documento presentado en el Taller Regional Los
Censos de 2010 en América Latina: Balance y Principales Lecciones Aprendidas, Santiago de Chile, 22 al
24 de octubre de 2013 [en linea] http://www.eclac.cl/celade/noticias/paginas/4/51424/Daniela_Gonzalez_
Celade.pdf.
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Ahora bien, ¢es posible proponer alguna alternativa para hacer comparables los datos
relevados por un mismo pais en 2000 y 2010? De acuerdo con nuestro criterio, considerando
aquellos paises que en la Gltima ronda censal mencionada investigaron el nivel de gravedad
de la discapacidad —Brasil (2010), el Paraguay (2012) y el Uruguay (2011)—, la posibilidad
de analizar los resultados de manera comparativa remitiria a dimensionar en particular
la proporcién de personas con al menos una discapacidad, la que corresponderia a una
discapacidad grave, es decir, en la que la respuesta obtenida al nivel de gravedad es “mucha
dificultad” o “no puede de ningin modo~. Estas categorias de respuesta podrian ser
parcialmente comparables con las utilizadas en censos anteriores, en los cuales el concepto
empleado habria sido mas restringido y no incluiria la medicién del nivel de gravedad.

A manera de ejemplo, esta propuesta de comparacion pareciera poder aplicarse a los
resultados censales de 2010 del Brasil. En este caso, la prevalencia de personas con al menos
una discapacidad ascendia al 23,9%, segtin esta tltima fuente de informacién. Sin embargo,
al considerar solo la poblacién con discapacidad visual, auditiva o motora que no puede
realizar la actividad en absoluto o que la realiza con gran dificultad, es decir, aquellos casos
que expresan la mayor gravedad, el porcentaje desciende a un 6,9% de personas. Si a ellas
se suma la totalidad de la poblacién con discapacidad mental o intelectual, la prevalencia
asciende a un 8,2% del total de la poblacién?®.

De esta manera, si bien se conoce que hasta el momento todavia existe cierta dificultad
para medir con precisién el nivel de gravedad de la discapacidad, en particular en los
censos de poblacidn, se rescata la relevancia que adopta el incluir en ellos una pregunta
de este tipo, en virtud de su posible utilizacién en analisis comparativos, respecto de otras
mediciones en que se emplea un concepto mas restringido que el propuesto por la CIF
de 2001 y el Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad. Por otra parte,
resulta también de interés reflexionar acerca de la utilidad del componente de personas
con discapacidad cuyo nivel de gravedad es “alguna dificultad~ para obtener el total de
personas con discapacidad, por ejemplo, el captado por el censo de 2010 en el Brasil. En
efecto, del universo total de personas con discapacidad dimensionadas por este Gltimo,
mas de las dos terceras partes estan compuestas por aquellas que manifiestan tener una
discapacidad con menor nivel de gravedad.

E. Conclusiones

Entre las principales conclusiones que se deducen de lo expuesto, es posible precisar que,
en el momento de realizar la presente investigacion, se habria detectado una paulatina,
creciente y reconocida relevancia de los estudios acerca de las personas con discapacidad
en cuanto a su contribucién a la formulacién de politicas en América Latina. De hecho, la

26 Porcentajes de elaboracién propia calculados a partir de los datos del cuadro 1.3.1 sobre poblacién residente por

tipo de discapacidad [en linea] http://www.ibge.gov.br/home/estatistica/populacao/censo2010/caracteristicas_
religiao_deficiencia/caracteristicas_religiao_deficiencia_tab_xls.shtm.
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progresiva visibilizacién de las personas con discapacidad y su reconocimiento en la regién
convalida la idea de que conocer con precisién su situacion es una herramienta fundamental
para formular y ejecutar politicas que permitan reducir las desventajas instaladas, designar
facilitadores y otorgar apoyo para incrementar y garantizar la calidad de vida de todas
ellas. Se reconoce entonces la importancia de contar con datos cuantitativos que permitan
monitorear y evaluar en las diferentes jurisdicciones (municipales, provinciales y nacionales)
todos aquellos factores que reafirmen, aseguren y garanticen el ejercicio de los derechos
por parte de todos los ciudadanos, incluidas las personas con discapacidad. Su situacién
es una cuestién que interesa y concierne a todas las areas vinculadas a esta tematica y
principalmente a las mismas personas con discapacidad y su entorno familiar.

Sin embargo, se considera necesario continuar trabajando en pos de una armonizacién
conceptual que integre las normas, planes, principios y clasificaciones con que se cuenta hasta
el momento® respecto de la relevancia y el modo de medir el niimero y las caracteristicas
de las personas con discapacidad. Esta actividad apuntaria a mejorar la calidad de la
informacién y a potenciar su uso.

Por otra parte, se rescata el esfuerzo de los paises de América Latina por contribuir con
estadisticas censales confiables y oportunas relativas a la medicién de fenémenos complejos,
que bien podrian obtenerse mejor a partir de registros continuos o encuestas, pero que
necesariamente requieren ser contempladas en el censo al no contarse hasta el momento
con registros confiables sobre la tematica. En muchos paises de la regién, la fuente censal
representa, en cierto sentido, practicamente la Gnica fuente de datos del sistema estadistico
nacional, que provee informacién imprescindible no solo para la planificacion y el desarrollo,
sino también para la evaluacion de los programas sectoriales aplicados en el pais.

La investigacién desarrollada confirmé la paulatina armonizacién conceptual y
operacional relativa a la medicién de la discapacidad en los censos de poblacién de los
paises latinoamericanos. Las experiencias de armonizacién conceptual y metodolégica
realizadas por los paises de la regién se llevaron a cabo sustancialmente en el marco de
las tareas del Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad y de las rondas
censales que nuclea el CELADE-Divisién de Poblacién de la CEPAL.

De hecho, la labor realizada por los paises de América Latina ha contribuido a ir
consolidando la posibilidad de hacer comparables desde el punto de vista metodoldgico-
conceptual e inclusive operacional la medicién de un fenémeno complejo como el de la
discapacidad en una regién demograficamente heterogénea.

Los pasos ya estan dados y las cuatro primeras preguntas (enumeradas en la seccién B)
del conjunto de seis preguntas propuestas por el Grupo de Washington sobre Estadisticas de
la Discapacidad parecen ir aglutinando pruebas de la confiabilidad y validez que aportarian
a esta medicion.

27 La CIF de 2001, el Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad de la Comisién de Estadistica
de las Naciones Unidas, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y los principios y
recomendaciones para la medicién de la discapacidad en los censos, asi como las Directrices y Principios para la
Elaboracion de Estadisticas de la Discapacidad.

La discapacidad en América Latina: reflexiones en torno a la mediciéon de un fenémeno complejo...



Notas de Poblacion N° 100 e enero-junio de 2015 219

De todas maneras, todavia faltaria dar sostenimiento y continuidad a la labor de
armonizacién censal alcanzada hasta el momento mediante las actividades del Grupo de
Washington con el fin de consolidar los resultados obtenidos y brindar una cobertura total
a la regi6n. De ello deberian dar cuenta las revisiones y pruebas que se desarrollen durante
el presente periodo intercensal y la préxima ronda de censos en particular.

Asimismo, la investigacién desarrollada sugiere que atn resta continuar mejorando la
medicién de las personas con discapacidad segin la propuesta del Grupo de Washington,
pero teniendo en cuenta las dificultades de captacién que se presentan en subpoblaciones
particulares, como los menores de 5 o0 6 afios de edad.

También cabria extender los estudios y pruebas pertinentes en el marco del Grupo de
Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad, de manera de optimizar la medicién de
la discapacidad mental, para el logro de una captacién mas confiable.

Otro aspecto que mereceria ser atendido y mejorado por el grupo de ciudad
corresponderia a la medicién del nivel de gravedad de la discapacidad que hasta el momento
no todos los paises han investigado o no han logrado medir con tanta precision.

Por otra parte, se requeriria también ampliar y superar la mirada del anilisis individual
de la persona con discapacidad apuntando a incluir el estudio de la familia y el hogar de que
forma parte, de manera de concretar en los hechos el marco tedrico-conceptual del enfoque
biopsicosocial que rige la medicién del fenémeno en la actualidad.

Junto con este cambio de mirada, seria importante reconocer que la discapacidad es
también un aspecto o caracteristica transversal de la poblacién y de los hogares que por su
impacto podria medirse en estudios o encuesta especificas, en tanto y en cuanto el tamafio
muestral permita obtener resultados relevantes para la formulacién de politicas publicas,
asi como incorporar la medicion en encuestas con otros fines, como las de ingresos y gastos
de los hogares, empleo, factores de riesgo, salud, adicciones y otras, siempre considerando
que el tamafio y las caracteristicas de la muestra lo permitan. En este tipo de encuestas a
hogares, la discapacidad podria explicar la presencia de ciertos atributos.

Por su parte, entendemos que los registros administrativos si poseen una deuda
pendiente con la medicién de la discapacidad. Si bien la presente investigacién no ha
profundizado en esta problematica, se considera que esta fuente de datos no se hadesarrollado
al mismo nivel que los censos y las encuestas. Escasos son los trabajos de armonizaciéon y
mas atin de mejoramiento de su calidad y cobertura, aun cuando se la considera la mas
relevante a la hora de analizar los resultados segin su focalizacién geografica o tipo de
discapacidad y para dar seguimiento al proceso de discapacidad de la persona, mediante el
conocimiento de sus necesidades, dificultades y avances en ese aspecto.

Por ello resultaria imprescindible que los paises y sus jurisdicciones legislen a favor de
la incorporacién de la medicién de la discapacidad en las distintas recolecciones de datos
que se llevan a cabo en el nivel nacional, local y sectorial, asi como también respecto de
su integracién en un sistema integrado de informacién estadistica sobre discapacidad que
contribuya al mejoramiento de la formulacién de politicas ptiblicas.
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En particular, también se propone explotar el uso del censo como marco de muestreo
de otras fuentes de datos como las encuestas a hogares. Si el censo permitiera detectar y
cuantificar el universo de personas con discapacidad, las encuestas a hogares especificas
sobre discapacidad contribuirian a dar a conocer sus caracteristicas y tipos de atencién
recibida, entre otros atributos, que servirian para asentar sobre bases mds sélidas una
politica ptblica en la materia.

Por ltimo, una tarea no menor apuntaria a la necesidad de incrementar el proceso
de sensibilizacién hacia las organizaciones no gubernamentales (ONG) e inclusive hacia
los gobiernos de la regién en general. Se trataria de un trabajo dirigido especificamente a
extender y acrecentar el uso de datos cuantitativos sobre discapacidad para la elaboracién de
propuestas adecuadas y la determinacién de prioridades para mejorar las condiciones de vida
de la poblacién con discapacidad. Si bien esta Gltima consideracién no se mencion a lo largo
del presente articulo, proviene de la experiencia de las autoras en relacién con el escaso uso
que han hecho los usuarios de la informacién sobre discapacidad hasta el momento.
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