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BASE CONCEPTUAL DE FUNCIONAMIENTO HUMANO - DISCAPACIDAD

1. INTRODUCCION

La preparacion del cuestionario del Censo Nacional de Poblacién y Vivienda demanda la
revision de las experiencias nacionales e internacionales, del marco normativo vigente y de las
recomendaciones de organismos internacionales como marco conceptual y metodoldgico que

soporte las decisiones sobre la inclusion de las diferentes teméticas del Censo.

Desde 2011, el DANE, a través de la Direccion de Censos y Demografia viene trabajando en la
construccién de la propuesta del cuestionario censal, que incluye el tema de funcionamiento

humano — discapacidad.

Dado que la informacién no sélo se constituye en una herramienta técnica, sino también en un
recurso politico a favor del ejercicio de los derechos, la democracia y el buen gobierno, la
CEPAL reconoce que actualmente se plantean demandas crecientes de informacion tendiente
a visualizar las condiciones de vida de grupos histéricamente excluidos. Ademas de contribuir
a la definicion de politicas mas efectivas y pertinentes, la disponibilidad de mas y mejor
informacion también pone a disposicién de los diferentes usuarios, un instrumento de utilidad
para que puedan ejercer grados crecientes de participacion y control respecto de las acciones

gue llevan a cabo los Estados y sus organismos (CEPAL. 2010).

Contar con datos precisos y detallados acerca de la magnitud, la distribucion y la composicion
de la poblacion, permite planificar y ejecutar actividades de desarrollo econémico y social,
administrativas o de investigacion cientifica. El censo de poblacién es una fuente fundamental
de las estadisticas bésicas de referencia. Los datos de los censos de poblacion pueden
presentarse y analizarse en forma de estadisticas sobre las personas y los hogares, y para una
gran variedad de unidades geogréficas, desde el conjunto del pais hasta las pequefias
localidades y las manzanas de las ciudades. (Naciones Unidas, 2010, Pag.7) Ademas, permite
encontrar diferenciales entre poblaciones especificas (personas con discapacidad y el resto de

poblacion.



A partir de la llamada Ronda de Censos del 2000%, se inici6 para Latinoamérica una
nueva etapa en la busqueda de informacién sobre discapacidad a través de los censos y
las encuestas; hoy dia se requieren aportes estadisticos para la planeacion, el
establecimiento de politicas publicas de discapacidad y el cumplimiento en las metas de
los Objetivos de Desarrollo del Milenio y de los compromisos establecidos en la
Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD).

Desde la adopcién en 2006 de la Convencién, el tema de discapacidad se ha ido
incorporando con a la agenda social y politica de todos los paises. La Convencion afirma
el derecho de las personas con discapacidad a vivir en la comunidad en igualdad de
condiciones que el resto de la poblacién, (CEPAL 2112, 47) y se requiere de informacion
estadistica que permita hacer el seguimiento al cumplimiento de los compromisos alli
consignados.

En la preparacion del Censo Nacional de Poblacién y de Vivienda, se tienen en cuenta
las recomendaciones de organismos internacionales como las Naciones Unidas?, CEPAL
- CELADE?®y el andlisis de las experiencias nacionales e internacionales.

La metodologia para captar informacién estadistica sobre discapacidad ha presentado un
proceso de evolucibn — no simultdneo en todos los paises - atendiendo las
recomendaciones que al respecto del tratamiento de la informacién censal y la
conceptualizacién de la discapacidad se desarrollan, especialmente al interior de las

Naciones Unidas.

Con el proposito de obtener mediciones comparables entre los paises y al interior de los
mismos, en 2001 la Comision de Estadisticas de las Naciones Unidas cre6 el “Grupo de
Washington” responsable de definir el marco conceptual con base en la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la salud — CIF — y de realizar la

propuesta para la inclusion del tema en los censos y en las encuestas.

! Para las Naciones Unidas a Ronda 2000 hace referencia a los censos realizados entre 1995 y 2004, mientras que la Ronda 2010
corresponde a los censos realizados entre 2005 y 2014. La recomendacién es que los censos se realicen en los afios terminados
en cero, para facilitar la comparabilidad entre paises.

Principios y recomendaciones para los censos de poblacion y habitaciéon Revisién 2, 2010

® Guia para la elaboracion de un proyecto censal, serie Manuales, No. 70. 2011, Recomendaciones para los censos de la
década de 2010 en América Latina y los documentos sobre tematicas especificas disponibles en el sitio web



2. Avances en la construccion

A partir de 2011, el DANE inici6 las actividades preparatorias sobre del disefio y planeacién del
préximo Censo de Poblacién y Vivienda. En el 2012 se llegbé a una primera definicion de las
tematicas a incluir en el cuestionario censal. Una vez establecidos los temas se procedié a la
realizacién de un Plan de Pruebas que permitiria efectuar el andlisis de la consistencia de las
preguntas.

Uno de los métodos utilizados para la investigacion en el desarrollo de preguntas, es el andlisis
a través de los denominados “test cognitivos”, disefiados por el Grupo de Washington e
implementados en varios paises de la Regién en la etapa preparatoria de los Censos de
Poblacién de la Ronda de 2010, como en el caso de Brasil, Argentina, Paraguay, Uruguay y
Venezuela, en pruebas conjuntas sobre temas varios como: migracion internacional,
discapacidad, etnia y educacion (CEPAL, Informes de las reuniones de seguimiento a los

avances de la preparaciéon de la Ronda de Censo de 2010. 2007 a 2011).

Teniendo en cuenta que el Censo de Poblacién y Vivienda, ademas de proveer de informacion
basica al Sistema Estadistico Nacional, se convierte en un estandar para otras investigaciones
estadisticas, en cuanto a la construccion de las preguntas y las categorias relacionadas con los
temas poblacionales, se hace necesario que en la etapa preparatoria se implementen nuevos
métodos en la investigacion y desarrollo de preguntas, que apoyen la toma de decisiones en la
definicion del contenido del cuestionario censal. Para ello de disefia y desarrolla el proyecto de

entrevistas cognitivas.

El proceso de entrevistas cognitivas sobre el tema de Funcionamiento Humano — Discapacidad,
contemplé la necesidad de ejecutar algunas actividades previas, sin las cuales no era posible

avanzar en la realizacidon de las entrevistas.

a) Propuesta documentada

A finales de 2011 se termind la propuesta® que contiene la Justificacion desde lo juridico y la
necesidad estadistica; el marco de andlisis 0 marco conceptual; los antecedentes desde la

experiencia censal nacional e internacional; las dificultades en la captacion de este tipo de

* DANE. Direccion de Censos y Demografia. Grupo de Censo y Estudios Especiales. “Funcionamiento Humano — Discapacidad: Un
Terma Basico”. Diciembre 2011



informacién; la identificacion de recomendaciones finales; y la presentacion de la propuesta

para la boleta censal.

b) Realizacion de pruebas de contenido

Terminada la propuesta, se sometié a un cuidadoso proceso de pruebas de escritorio dentro de
la institucion, se prueba tanto el enunciado de las preguntas como las opciones de respuesta
contenidas en la escala de valoracion. Posteriormente, se realizan algunas Pruebas de
Simulacion® y finalmente se proyectd realizar Pruebas, mediante la estrategia de Pruebas
Cognitivas.

c) Concertacion con usuarios

La propuesta disefiada es sometida a un primer proceso de concertacion con expertos, la
academia y las organizaciones de y para la discapacidad; para tal fin se present6 ante el Grupo
de Enlace Sectorial (GES), espacio de coordinacion de las entidades del estado y la sociedad
civil responsables del tema®. Este acercamiento inicial permitié realizar breves modificaciones

en el fraseo de algunas de las preguntas.

d) Periodo y zonas de estudio

Las entrevistas para la prueba cognitiva se realizaron durante tres (3) semanas contadas a
partir del 16 de septiembre de 2013, en las ciudades de Bogotd4, Barranquilla, Manizales, Pasto,
Monteria y Arauca, fueron supervisadas por el Grupo Técnico del DANE, responsable del

proyecto’.

e) Entrenamiento

Para el fortalecimiento del grupo responsable de disefiar el proyecto, se realizaron dos talleres
en Bogoté: el primero en julio de 2012, con el objetivo obtener conocimiento basico sobre el
disefio, metodologia y desarrollo de los test cognitivos, durante un periodo de 5 dias, se
realizaron actividades de inducciéon que incluyeron una descripcion general del trabajo y la

experiencia del Grupo sobre Estadisticas de la Discapacidad de la Comision de Estadistica de

® Con la participacion activa del INCI, INSOR y ACPHES.

® 22 de agosto de 2012 se envié una comunicacion para acordar un espacio en las sesiones de trabajo del GES, con el fin de
presentar la propuesta de inclusion de la tematica de Funcionamiento Humano el Censo 2016 y acordar un plan de trabajo las
diferentes entidades. Se asisti6 a la sesion de trabajo del GES del 28 de agosto y se acordd que la presentacion de la propuesta
se realizara en la sesion extraordinaria del 18 de septiembre.

" Para el desarrollo del proyecto, se conformé un Equipo Base (Equipo Central) con profesionales de disciplinas
diversas: un tematico experto en el tema de Funcionamiento Humano, una socidloga, un psicélogo y una tematica
del Censo de Poblacion quien coordiné el proyecto,



las Naciones Unidas, (Grupo de Washington, GW), en cuanto al desarrollo de preguntas sobre
discapacidad para ser usadas en los censos de poblacion y en encuestas. También se obtuvo
conocimiento sobre la metodologia de la entrevista cognitiva, un enfoque de métodos mixtos
para evaluacion de preguntas que incluia tanto los métodos cualitativos como cuantitativos, los
problemas de muestreo, toma de notas, analisis, redaccion de informes y el uso de software
desarrollados por el NCHS —Q notes. Los participantes realizaron entrevistas de prueba, en
algunas instituciones que trabajan con personas con discapacidad y con miembros de su
hogar. En esta oportunidad se tuvo un acercamiento al proceso de analisis con una practica de
grupo orientada por los consultores, con base en las entrevistas de prueba.

En agosto 2013 se llevé a cabo el segundo Seminario Taller sobre Pruebas Cognitivas, con el
propdsito conocer las herramientas, tedricas y practicas, utilizadas en la realizacion de
entrevistas cognitivas, como instrumento técnico en la fase de disefio de los formularios de las
investigaciones estadisticas en el area social. En esta oportunidad se contd con la asesoria de
Mitch Loeb del GW. El taller se realiz6 con presentaciones magistrales sobre los aspectos
tedricos, conceptlales y metodoldgicos de la entrevista cognitiva, y se llevé a cabo una sesion
practica en el aula de clase, con el fin de aplicar los elementos tedricos vistos en la sesién de
trabajo®. Finalmente, se presentaron a consideracion los avances de disefio realizados sobre el

tema de Funcionamiento Humano por el Grupo Central de pruebas Cognitivas del DANE.

Entre el 19 y el 30 de agosto de 2013, se adelantd un proceso de entrenamiento a los
entrevistadores, mediante la realizacion de un Taller tedrico — practico orientado a brindar las
herramientas basicas, tedricas y practicas, para la realizacién de entrevistas cognitivas sobre
las preguntas de Funcionamiento Humano propuestas para el Censo de Poblacién. Se conté
con la participacion de seis (6) profesionales provenientes de tres de las Direcciones

Territoriales y tres Subsedes del DANE, contratados como entrevistadores.

f) Realizacion de entrevistas

El proceso de pruebas cognitivas inicié con 10 entrevistas realizadas por el Grupo Central del
DANE?®, y 97 entrevistas territoriales, en cada ciudad seleccionada se realizaron 16, excepto en
Monteria donde se hicieron 17. Se recogio en su domicilio al entrevistado, se llevaba a sitio

donde se realizaria la entrevista y una vez terminada se regresaba a su lugar de residencia.

8 En los dos talleres participaron funcionarios del INCI, INSOR y ACPHES
°Se incluyeron como reales para el analisis



g) Lugar derealizacién de las entrevistas

Para la realizacion de las entrevistas, en cada una de las seis ciudades, se busco un espacio
(laboratorio) que cumpliera condiciones apropiadas para la realizacién de las entrevistas: un
lugar donde se pudiera hablar con tranquilidad y sin interrupciones, con disponibilidad de una
mesa de trabajo, tres sillas y fuente de energia para conectar los equipos de grabacién. Estas

condiciones se cumplieron también en las entrevistas de practica.

h) Duracidon de las entrevistas

Cada entrevista tuvo en promedio una (1) hora de duracién. El rango fue de 45 minutos a 1,5
horas. Las entrevistas fueron grabadas en formato audio y los archivos se colocaban

diariamente en la carpeta del Dropbox disponible para tal fin.

i) Transcripcién de las entrevistas

Para garantizar la sistematizacién de las entrevistas, se realizé una entrevista diaria en horas
de la mafiana, de acuerdo con un plan de citas pactado durante la semana anterior al inicio de
la recoleccién. En la tarde del mismo dia, se realizaba la transcripcién de la entrevista (en
Word), se llevaba el archivo a una carpeta disponible en Dropbox y finalmente se incluia la

entrevista en el Q-notes. Estas actividades tuvieron una duracién promedio de cuatro horas.

j) Seleccién de participantes

Para la seleccion de los participantes, durante las dos semanas anteriores a la realizacion de
las entrevistas, en cada ciudad se elabor6 un directorio con las siguientes caracteristicas:
hombres y mujeres, adultos, jovenes y nifios, por lo menos 2 informantes proxi, dos personas
con dificultades en cada uno de los dominios de funcionamiento humano a evaluar, dos
personas sin discapacidad aparente y, en lo posible alguna persona de grupos étnicos
(indigenas — afro descendientes). Los directorios fueron construidos con base en la
informacion disponible en las organizaciones de personas con discapacidad y en las entidades

que bridan servicios a esa poblacion.

Para confirmar la participacién de cada persona, se realizd una visita en la cual se informaba
sobre objetivo del proyecto, el sitio donde se realizaria la entrevista y se acordaba una fecha,

asi se conform6 una agenda para la realizacion de las entrevistas.



k) Seleccién de los entrevistadores

Se realizO una convocatoria en cada ciudad solicitando un profesional en sociologia,
antropologia, psicologia o ciencias de la salud, y un afio de experiencia profesional relacionada
con la realizacion de entrevistas cara a cara y experiencia especifica en discapacidad. El grupo
de entrevistadores quedd conformado por cinco (5) sicélogos y una (1) fisioterapeuta, quienes
estuvieron vinculados mediante un contrato de prestacion de servicios por dos meses que
incluia dos semanas de entrenamiento, una semana para la consecucion del espacio adecuado
para las entrevistas, el transporte y el acercamiento a las entidades que brindarian informacién
sobre los posibles entrevistados, dos semanas para la conformacion del directorio y

elaboracion de la agenda de trabajo y tres semana de entrevistas.

) Seguimiento y acompafiamiento por parte del Equipo Central

Se realizé un acompafiamiento en campo de las primeras tres entrevistas realizadas por cada
entrevistador y se dieron instrucciones de mejoramiento. Diariamente, el Equipo Central
revisaba las transcripciones de cara al archivo de audio y se enviaban aportes a cada
entrevistador, con respecto a la realizacion de la entrevista en si y a su transcripcion. Los
documentos con las recomendaciones eran conocidos diariamente por todo el grupo de trabajo

(entrevistadores y Grupo Central).

m) Método de andlisis

El andlisis de las entrevistas cognitivas implica la reduccion de datos y la elaboracion de
conclusiones. Siguiendo la metodologia propuesta por Miller el analisis interpretativo contempla
la realizacién de los siguientes niveles:

* Nivel 1: se revisa la primera entrevista y se hace un comentario sobre la respuesta del

entrevistado y narrativa relacionada. Este es un analisis dentro de la entrevista y se da

una indicacién de los errores de respuesta basicos. Normalmente los errores de

respuesta se observan cuando la narrativa y la respuesta no coinciden, porque el
entrevistado es incapaz de recordar la informacién pertinente, no entiende la pregunta,
no estd escuchando a toda la pregunta, o las categorias de respuesta no son para €l las

adecuadas.

e Nivel 2: Se revisa la siguiente entrevista y se hace un comentario sobre la respuesta y la

narrativa relacionada, y asi sucesivamente hasta que todas las entrevistas han sido

10



revisadas para una pregunta en particular. Un recuento estd hecho de cuantos
diferentes patrones de interpretacion se han identificado. Este paso muestra los

patrones de interpretacién y da informaciéon sobre la forma en la que los entrevistados

interpretan las preguntas y usan las categorias de respuesta.

e Nivel 3: Las entrevistas son analizadas segun diferentes sub-grupos, como los hombres
frente a las mujeres, los mayores frente a los entrevistados mas jovenes, con bajo nivel

educativo vs mas alto, urbano vs rural, y asi sucesivamente. Esto identifica los posibles

sesgos inherentes a la pregunta, si un subgrupo parece estar respondiendo de manera

diferente a otros subgrupos.

e Nivel 4: Se realiza un inventario de las interpretaciones y de las explicaciones, de cémo

las diferentes interpretaciones se relacionan entre si y, la intencién de la pregunta.

3. El marco conceptual de los censos

El concepto de discapacidad influye en la forma como se pretenda identificar a una
persona en tal condicion; por lo general, las preguntas censales en el periodo 1990 —
2000, fueron construidas identificando algunas condiciones muy especificas, como la
ceguera, la sordera o la locura, orientadas a identificar personas con deficiencias

severas, con el enfoque médico de la discapacidad..

A partir de 2001 se cambié el paradigma y se promovid el uso de la Clasificaciéon
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud — CIF, y como marco
conceptual permite construir preguntas sobre discapacidad para las encuestas y los
censos. La orientacion es utilizar el componente de las “limitaciones en la actividad”;
Colombia y otros seis paises de América Latina'® realizaron cambios en este sentido, en
la Ronda 2010.

19 Brasil (2010), Uruguay (2012), Argentina (2010), Costa Rica (2011), México (2010), Uruguay (2011)

11



3.1 Cambios en la captacion de informacién censal

A comienzos de la década de los 90s del siglo XX, Colombia asume el reto de obtener
informacién estadistica nacional sobre el tema. De las cinco variables recomendadas por
Naciones Unidas (deficiencias, discapacidad, minusvalia, severidad, y causas), se trabajé
dentro del formulario censal de 1993, una pregunta centrada en las deficiencias del

cuerpo (Tabla 1 - pregunta 28 del cuestionario).

Tabla 1. Pregunta con enfoque de las Deficiencias para identificar personas con discapacidad,

Censo de Poblacién y Vivienda 1993 Colombia

28- s Tiene... alguna de las siguientes limitaciones?
Si No
Ceguera
Sordera
Mudez
Retraso o Deficiencia mental
Paralisis 0 ausencia miembros superiores
Paralisis 0 ausencia miembros inferiores

Ninguna de las anteriores

Fuente: DANE

En general, los paises de la Region utilizaron el mismo formato de pregunta “modelo” y la

mayoria ubico la pregunta en el formulario Universal, o en el basico, a nivel de persona.

En el siguiente censo (2005) Colombia mantiene el tema en el cuestionario bésico, e
indagd a todas las personas, sobre limitaciones permanentes en la realizacion de

actividades, la pregunta se realiz6 en los siguientes términos:

Tabla 2. Cambios en la estructura de la Censo General 2005

Censo General 2005

41. ;... Tiene limitaciones permanentes para:

12



Censo General 2005

Moverse o caminar

Usar sus brazos o manos

Oir, aun con aparatos especiales
Hablar

Ver, a pesar de usar lentes o gafas

Entender o aprender
Relacionarse con los demas por problemas mentales o emocionales

Bafiarse, vestirse, alimentarse por si mismo?

Otra limitacion permanente?

Fuente: DANE.

4. ¢POR QUE IDENTIFICAR Y CARACTERIZAR A LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD?

Son varias las razones que justifican el que el pais disponga de informacion estadistica
para identificar y caracterizar las personas con discapacidad: se ha observado cémo
desde el derecho se reconoce la importancia de la condicién de discapacidad en los
seres humanos; en distintos escenarios se sefiala que la informacion estadistica es
indispensable para adelantar procesos de planeacién en las instituciones y los territorios;
se afirma que al momento de invertir recursos publicos debe existir evidencia que
respalde técnicamente la toma de decisiones; se afirma que la informacion estadistica es
una herramienta que apoya la gestién social territorial, y que ademas la informacion es un
derecho de las personas, de los ciudadanos, por tanto un deber de los Estados producirla

y comunicarla.

13



En el campo de la discapacidad, las cosas cambian rapidamente, el avance conceptual
bajo un enfoque de derechos es notable, recién Colombia adhiere mediante Ley 1346 de
2009 a la Convencioén de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, y es el Estado nimero 100 que la ratifica - Abril de 2011. Hoy las
personas, las familias, las organizaciones y la sociedad en general disponen de una carta
de derechos plenamente exigible; en su articulo 31 la Convencién demanda de los
Estados Parte, todos los esfuerzos necesarios para que recopilen informacién adecuada
sobre discapacidad, incluidos datos estadisticos y de investigacion, que les permita a los
territorios formular, y aplicar politicas, se comprometen igualmente los Estados a difundir
estas estadisticas y asegurar por todos los medios posibles que esta informacion sea

accesible para las personas con discapacidad y otras personas.

En este sentido, Naciones Unidas (2010) y mas especificamente el “Programa Mundial de
Accién para los Impedidos (WPA)”, proporciona una importante guia acerca de posibles
usos de los datos sobre discapacidad, identifica tres objetivos principales que se pueden

resumir en:

a) Construir y formular politicas, programas y proyectos que garanticen una
oferta de bienes y servicios pertinente con la situacion identificada de este grupo
poblacional. Ofrecer servicios en materia de alojamiento, transporte, ayudas técnicas,

rehabilitacion profesional o educativa y atencion de larga duracion.

b) Supervisar la evolucion del nivel de funcionamiento de la poblacion,

estimacion de distribuciones y tendencias.

C) Evaluar la igualdad de oportunidades. Mediante la observacién constante y
la valoracion de los resultados de leyes, politicas, programas y servicios en contra de la
discriminacion. Esta evaluacion se constituye en el principal objetivo del tema

funcionamiento — discapacidad.

Es también objetivo central promover la participacién de las personas con discapacidad
en todos los aspectos de la vida, evitando la aparicién y los efectos de las deficiencias,
promoviendo niveles Optimos de funcionamiento y tratando de conseguir la igualdad de

oportunidades en su participacion.
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5. MARCO DE REFERENCIA

5.1 Marco tedrico

5.1.1 ¢De qué se trata?

El componente teobrico, se refiere al conocimiento de aquellos conceptos relativos a la
discapacidad, desde el génesis de la historia, hasta llegar a comprenderla hoy como un
hecho connatural del ser humano, y entender que la forma como se le percibe depende
del desarrollo alcanzado por las sociedades. La discapacidad se puede interpretar
histéricamente desde tres momentos o modelos: el modelo de la prescindencia
(exclusién), el modelo rehabilitador (normalizador) y el modelo social (derechos) de la
discapacidad (Palacios, 2008)

Se puede afirmar que en los Ultimos afios el avance logrado en los conceptos de la
discapacidad ha sido vertiginoso, los desarrollos mas importantes se dan a partir de la
década de los 70s; esta evolucion ha tenido como dinamizadores a las personas en esta
condicién, a sus familiares, la lucha de los movimientos sociales, la investigacion y la

academia.

5.1.2 Organizacion Mundial de la Salud

Estos procesos individuales y colectivos, repercuten y se viven al interior de las Naciones
Unidas, y la entidad responsable de concertar, definir los conceptos y los términos

unificados respecto de la discapacidad es la Organizacion Mundial de la Salud — OMS.

La OMS publica entre 1980 — 2001 dos clasificaciones, la primera, conocida como la
“Clasificacién Internacional de Deficiencias, Incapacidades y Minusvalias - ICIDH (en
inglés) - traducida en espafiol como la CIDDM (Clasificacion Internacional de las
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias), y la segunda, la “Clasificaciéon Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud”, publicada en el afio 2001. Cada
una promueve en su momento nuevos marcos y definiciones relativas a la discapacidad;
sustituyen algunos términos basicos, muchos de ellos de caracter peyorativo (invalido,

minusvalido, etc.) que se utilizaban para referirse a personas con discapacidad, se
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impulsa desde la OMS utilizar una terminologia mas precisa, objetiva, técnica y sobre

todo, reconocida internacionalmente.

5.1.3 Division de Estadisticas Naciones Unidas

Por su parte la Division de Estadistica de la Secretaria de las Naciones Unidas, toma
estos conceptos ‘“internacionalizados”, como insumo tedrico para desarrollar una
metodologia en las técnicas de medicibn de la discapacidad, se busca mejorar la
cobertura en la recoleccion, la calidad de la informacion, acompafiar y prestar asesoria
permanente a los paises; para ello se preparan y difunden manuales y documentos sobre
cémo reunir y utilizar este tipo de estadisticas. En la Tabla 4 observamos los logros mas

importantes de la Divisidn de Estadistica de las Naciones Unidas a partir de 1986:

Producto de los esfuerzos realizados por la OMS y la Division de Estadistica de la ONU,
los censos de poblacién se convierten, en poco tiempo, en la herramienta mas importante
para recopilar informacién sobre la discapacidad, en muchos paises son la Unica fuente
gue los provee de informacion sobre la frecuencia o la distribucién en la poblacion, con
los censos se obtiene informacion a nivel nacional, regional y local. Los resultados de los
censos ofrecen informacion de referencia y son (tiles para realizar posteriores
investigaciones a profundidad sobre temas especificos, permite conocer las variaciones
en la incidencia de la discapacidad incluso en zonas geograficas pequefias. Los datos
censales sobre discapacidad, permiten a los paises realizar procesos de seguimiento y
evaluaciébn a programas y servicios nacionales, a la igualdad de oportunidades, la

rehabilitacion y la prevencion de la discapacidad (Naciones Unidas, 1983).

De esta manera, y muy especialmente desde 1981, Afo Internacional de los Impedidos,
se ha observado un aumento considerable en el ndmero de paises que obtienen
informacion relativa a la discapacidad en sus censos nacionales de poblacion. Segun la
Division de Estadistica, en la ronda de Censos correspondiente a 1970 - antes del Afio
Internacional, el tema de la discapacidad era trabajado por no mas de 20 paises; en la
ronda de 1980 el numero aumentd casi a 60, y para la ronda de 1990 se acercaba
facilmente a los 80 paises, para la ronda del 2000 bien sea con una pregunta dirigida al
hogar o las personas, 190 paises habian incorporado el tema en sus censos de
poblacion. Y asi como aumenta el nimero de paises que utilizan el censo, se debe
resaltar que desde que finalizé el “Decenio de los Impedidos (1983 — 1992)”, ha mejorado

considerablemente tanto el acopio de dicha informaciéon, como las metodologias para su
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recoleccién; este es un proceso que requiere una revision y analisis permanente, es un

proceso que evoluciona teniendo muy en cuenta las experiencias de los paises.

5.2 ¢Quiénes son las personas con Discapacidad?

Entender que la discapacidad es| una cuestion de derechos humanos, pareciera que en
la actualidad no es un tema de mayor controversia, sin embargo, para llegar a esta
claridad, la humanidad y especialmente las personas con discapacidad y sus familias

tuvieron que recorrer un largo y dificil camino.

Las personas con discapacidad se han visto a través de los ojos de la ignorancia, del
desprecio, de la caridad y finalmente, de la igualdad. La historia de la discapacidad, es
una historia de persecucion, exclusion, y menosprecio, como destaca Aguado Diaz
(2001) “(...) desde la antigiiedad hasta nuestros dias, han existido grandes contradicciones en el
tratamiento otorgado a las personas con discapacidad. Estas contradicciones nacen en el
momento que el hombre trata de identificar las cusas de la condicién, pues segln sea el avance
de las civilizaciones, existen momentos en la historia en los cuales no es muy claro si es cuestién

de dioses, de anormalidades, de albures o de entornos”.

Las contradicciones durante largo tiempo fluctuaron entre dos extremos, mencionados
por Lain (1961) la enfermedad y el pecado, estas contradicciones que viven en la
conciencia, llegan y se instalan en la cotidianidad, en las costumbres, en la ley, en el

derecho.

Los tres modelos de la discapacidad construidos (Palacios A: 2008) a lo largo de la
historia, en algunos lugares no llegan a ser tan acabados y en otros pueden coexistir (en

mayor o menor grado) incluso en el presente coexisten los tres modelos.

5.2.1 Modelo Excluyente

En el primer modelo la persona con discapacidad es considerada como una carga, es
improductiva, un lastre, son innecesarios; se caracteriza por la presencia de dos tipos de
comportamiento social: el eugenésico y el de exclusion, mantener a las personas en la
marginalidad. Se utiliza un lenguaje negativo para identificar a las personas con
discapacidad: desgraciados, deformes, contrahechos, tarados, débiles, lisiados, leprosos,
ciegos, sordos, mudos, paraliticos, poseidos. Palacios describe el momento en los

siguientes términos:
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(...) Un primer modelo, que se podria denominar de prescindencia, en el que se
supone que las causas que dan origen a la discapacidad tienen un motivo
religioso, y en el que las personas con discapacidad se consideran innecesarias
por diferentes razones: porque se estima que no contribuyen a las necesidades de
la comunidad, que albergan mensajes diabdlicos, que son la consecuencia del
enojo de los dioses, o que —por lo desgraciadas— sus vidas no merecen la pena
ser vividas. Como consecuencia de estas premisas, la sociedad decide prescindir
de las personas con discapacidad, ya sea a través de la aplicacién de politicas
eugenésicas, 0 ya sea situandolas en el espacio destinado para los anormales y
las clases pobres, con un denominador comdn marcado por la dependencia y el
sometimiento, en el que asimismo son tratadas como objeto de caridad y sujetos
de asistencia...

5.2.2 Modelo Rehabilitador

El segundo momento, se puede situar entre los siglos XIX y XX, tiene un fuerte soporte
cientifico, la discapacidad es o ha sido causada por una enfermedad, se avanza en su
conocimiento cientifico; se trata entonces a la persona, se debe curar, normalizar; las
personas pueden aportar a la sociedad en la medida que sean rehabilitadas, la respuesta
es paternalista, de caridad, de asistencia social, se inician sin embargo, acciones

innovadoras como la educacién especial, el trabajo asistido, entre otras.

Sin dejar de utilizar el lenguaje de la exclusion, comienza a utilizar nuevos términos, se
destaca: impedido, invalido, enfermo, minusvalido, incapaz, mutilado, discapacitado,
insuficiente, deficiente, insano, limitado, disminuido, anormal. EI momento se caracteriza

segun Palacios:

(...) el segundo modelo es el que se puede denominar rehabilitador. Desde su
filosofia se considera que las causas que originan la discapacidad no son
religiosas, sino cientificas (derivadas en limitaciones individuales de las personas).
Las personas con discapacidad ya no son consideradas inutiles o innecesarias,
pero siempre en la medida en que sean rehabilitadas. Es por ello que el fin
primordial que se persigue desde este modelo es normalizar a las personas con
discapacidad, aunque ello implique forjar a la desaparicion o el ocultamiento de la
diferencia que la misma discapacidad representa. Como se vera, el problema
cardinal pasa a ser, entonces, la persona, con sus diversidades y dificultades, a
quien es imprescindible rehabilitar —psiquica, fisica, mental o sensorialmente—.

18



5.2.3 Modelo de Derechos

El dltimo modelo data de finales del siglo XX y comienzos del siglo XXI, se fundamenta
en que la condicién de discapacidad se debe en gran parte a las barreras sociales; la
sociedad es disefiada para la persona “estandar”, se desarrolla y consolida el soporte del
derecho, considerado por si mismo como un factor de cambio social; se impulsa la accion
positiva, la discriminacion inversa, los ajustes razonables, la vida independiente, la accidon
universal, el didlogo con la sociedad civil, el disefio para todos, la transversalidad del
tema en la politica social. Se utilizan nuevos términos, se hace explicito el respeto al ser
humano, la persona, la diversidad y la diferencia, ahora se hace referencia con nuevas
palabras: personas con discapacidad, o personas con diversidad funcional, sobre este

momento Palacios dice:

(...) un tercer modelo, denominado social, es aquel que considera que las causas
gue originan la discapacidad no son ni religiosas, ni cientificas, sino que son, en
gran medida, sociales. Desde esta filosofia se insiste en que las personas con
discapacidad pueden aportar a la sociedad en igual medida que el resto de
personas —sin discapacidad—, pero siempre desde la valoracién y el respeto de
la diferencia. Este modelo se encuentra intimamente relacionado con la asuncion
de ciertos valores intrinsecos a los derechos humanos, y aspira a potenciar el
respeto por la dignidad humana, la igualdad y la libertad personal, propiciando la
inclusién social, y sentandose sobre la base de determinados principios: vida
independiente, no discriminacion, accesibilidad universal, normalizacion del
entorno, didlogo civil, entre otros. Parte de la premisa de que la discapacidad es
parte de una construccion y un modo de opresién social, es el resultado de una
sociedad que no considera ni tiene presente a las personas con discapacidad.
Asimismo, apunta a la autonomia de la persona con discapacidad para decidir
respecto de su propia vida, y para ello se centra en la eliminacién de cualquier tipo
de barrera, a los fines de brindar una adecuada equiparacién de oportunidades...

Resumiendo, el camino recorrido por las personas con discapacidad, va del dolor, al
auto-reconocimiento, es el resultado de una larga lucha, vivida especialmente por ellas,
por sus familias y los movimientos sociales; el derecho les protege especialmente desde
la “Declaracién de los Derechos Humanos - 1948” hasta la “Convencion Internacional

sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad - 2006”.
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5.3 ¢Qué es la Discapacidad?

Definir la discapacidad en los términos de la Convencién (2006) es producto de la
evolucion del pensamiento y el respeto a la persona:

(...) la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su

participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

El concepto de la discapacidad es determinante para su medicion, pues de él depende el
tipo de informacién que se recolecte y cémo esta informacién puede realmente ser
utilizada en el disefio y construccion de politicas, en la formulacién y seguimiento de
planes y programas especificos de inclusiébn. Para el manejo de la informacién
estadistica, los conceptos de la condicidon de discapacidad, han sido los utilizados y
recomendados por la Divisién de Estadistica de la ONU, producidos por la OMS a través

de sus clasificaciones.

La OMS expide la CIF en 2001, que contiene un marco teérico amplio para clasificar el
“Funcionamiento del Ser Humano”, se basa el modelo en que anteriormente las
deficiencias, la discapacidad y la minusvalia se encontraban vinculadas causalmente
(linealmente) como consecuencia de enfermedades o trastornos a nivel corporal,
personal y social. La CIF, se aparta del concepto de “consecuencias de enfermedades”y
adopta un enfoque holistico en el comportamiento de los componentes del
funcionamiento humano, ahora no se trata de las relaciones lineales entre los diferentes
componentes del funcionamiento, se trata de la interaccién de una persona con una

condicién de salud en un entorno determinado.

La CIF, es un sistema de clasificacion que ofrece un marco conceptual, una terminologia,
y unas definiciones, este sistema distingue dos partes basicas cada una de ellas con dos

componentes:

1.0 Funcionamiento vy Discapacidad:

1.1 Funciones y estructuras corporales (deficiencias)
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1.2 Actividades (limitaciones) y Participacion (restricciones)

2.0 Factores contextuales:

2.1 Factores ambientales

2.2 Factores personales

La CIF utiliza el concepto de “funcionamiento” como término genérico para referirse de
manera positiva a la relacibn arménica entre todas las “funciones - estructuras
corporales”, y todas las “actividades - participacion” de la persona; mientras que el
concepto global de la “discapacidad” determina el trastorno que se presenta en las
funciones o estructuras corporales (deficiencias), las actividades desarrolladas por la
persona (limitaciones) y la participacion (restricciones) en los diferentes d&mbitos vitales,
dentro de un contexto social determinado (entorno).

En el modelo original de la CIDDM, se identifica la discapacidad como un problema
personal, con una conexién causal entre sus componentes y sin que mediara el nuevo

componente que la CIF denomina “factores contextuales (entorno)”.

El enfoque de la CIDDM llevaba a confundir las enfermedades con las deficiencias, por
cuanto pareciera ser que la discapacidad es la consecuencia de una enfermedad, antes
que un fendbmeno que debe evaluarse de una manera diferente; el modelo causal nunca
logro captar el hecho de que la minusvalia puede en algin momento crear tanto
discapacidad como deficiencia. El modelo de la CIF presenta un proceso interactivo de
multiples dimensiones. Las interacciones entre las partes y componentes de la CIF se

reflejan en el diagrama 2, Modelo del Funcionamiento Humano.

La CIF considera que la discapacidad no afecta a una persona considerada
individualmente, la discapacidad es un hecho universal, pues no existe persona que No
esté en riesgo, se reconoce la interaccion multidimensional entre la persona y su contexto
(entorno fisico - actitudinal), se valora el entorno como un elemento decisivo que viabiliza
o impide actividad y la participacion, que impone barreras o crea facilitadores. Estudiosos
de la CIF resaltan su enfoque universal, el uso de una terminologia positiva y el asumir la
discapacidad como un concepto abarcador y no solo un componente como era concebido
desde la CIDDM.
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La discapacidad hoy, es considerada como una interaccion dindmica entre el estado de
salud de una persona, sus factores personales (edad, sexo, etnia, la personalidad o el
nivel educativo entre otros factores del contexto) de una parte y aquellos factores de tipo
social, ambiental y fisicos propios de un entorno (natural — construido) determinado. En el
modelo de la CIF, todas las flechas son bidireccionales indicando la interaccion entre
todos los componentes del proceso de la discapacidad. Ultimamente la CIF considera tan
solo dos componentes: “funciones — estructuras & actividad — participacion”. Une los dos
altimos términos pues considera que los limites entre uno y otro son muy difusos, y que

en la realidad no existen.

Desde las primeras etapas de la revision de la CIDDM, se decidi6 que la CIF fuera lo mas
flexible posible, para dar cabida a diferentes enfoques, necesidades de investigacion y
usuarios. Una de las criticas a la CIDDM, era que si no se modificaba especificamente,
resultaba inadecuada para recopilar datos de las personas con discapacidad por cuanto
las categorias de las deficiencias se encontraban expresadas en términos médicos, nada
cotidianos y muy dificiles de utilizar en un cuestionario que se centra en lo que la persona
debe informar sobre su propia condicion, situacion muy diferente a lo que puede ocurrir

en una valoracion médica.

En la CIF cada categoria esta definida operativamente, de manera que los usuarios
pueden distinguir, sin dificultad, los elementos paralelos de los dos componentes. Se ha
procurado no utilizar las mismas palabras o frases para identificar elementos similares en
los dos componentes “funciones — estructuras” y “actividad — participacion”. Esta parte es
trascendental para los fines de la presente investigacién; para denotar funciones y
estructuras corporales (deficiencias) se utilizan sustantivos como “funciones del habla” o
del “sistema cardio - respiratorio” entre otras.; para las actividades (limitaciones) se

expresan verbos en infinitivos (que terminan en “ar’, “er”, “ir’), como hablar, oir, ver;

finalmente, los elementos de la participacion (restricciones) se enuncian con frases

[T

interactivas como “participacion en”, “compromisos con” y expresiones similares.

La CIF se presenta en dos versiones, a fin de satisfacer las necesidades de los diferentes
usuarios, con distintos niveles de detalle. La version completa tiene 4 niveles de detalle
para cada componente (especial para valoraciones - diagndsticos - prondsticos), la
version corta se presenta con dos digitos para cada una de las dimensiones (especial

para estadisticas), esta Ultima es mas facil de usar. Otro de los aportes logrados en la
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CIF fue desarrollar unos principios generales para el funcionamiento humano y la

discapacidad, en especial, los principios de universalidad, neutralidad y paridad.

Universalidad: la discapacidad no es una caracteristica intrinseca o definitoria de un
subconjunto de seres humanos (como tal no es analoga a otras diferencias humanas
como el género o la etnia), es definida como una condicién universal de la humanidad
misma. Desde la epidemiologia, todos los seres humanos corren el riesgo de adquirir una
discapacidad en el curso de sus vidas, la CIF debe abordar todas las condiciones de

salud.

Neutralidad: intenta plasmar los niveles de discapacidad en un idioma tan neutral como
sea posible, sin utilizar términos negativos, peyorativos o despreciativos. Con la CIF se

elimina entre otros el término “minusvalia”.

Paridad: este principio afirma que, excepto en instancias limitadas, no existen
correlaciones predecibles entre las condiciones de salud y los aspectos de la
discapacidad. Personas con enfermedades fisicas o0 mentales pueden experimentar
iguales o diferentes limitaciones en el desarrollo de sus actividades cotidianas o
restricciones en la participacion, cada condicién es diferente para cada una de las

personas.

A diferencia de la CIDDM original, la CIF incluye términos funcionales tanto psicologicos
como intelectuales, de funciones mentales generales y especificas, contiene definiciones
sobre el funcionamiento mental en relacion con el aprendizaje y la aplicacién del
conocimiento, en el emprendimiento de tareas generales y especificas en el componente
de la actividad - participacion. Dentro de los objetivos fundamentales de la CIF esta el de
lograr su aplicabilidad desde el punto de vista cultural, facil de usar por un gran grupo de
potenciales usuarios, utilizar una terminologia internacional y lograr un idioma comun de

la discapacidad con miras a facilitar la sistematizacion y comparabilidad de datos.

Con fines estadisticos, la OMS expidié la Clasificacion Estadistica Internacional de
Enfermedades y Problemas Sanitarios Conexos (CIE-10) para que se pueda clasificar y
catalogar los datos de mortalidad y morbilidad (las enfermedades y lesiones que
requieren atencion meédica o que provocan la muerte). También se cuenta con la CIF, que
se orienta no a la clasificacion de las enfermedades o lesiones propiamente dichas, sino

a identificar las consecuencias que éstas pueden producir en el mediano y largo plazo.
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5.3.2 Definiciones basicas de la CIF

En la CIF el término discapacidad (disablement), es utilizado para sefialar alguna
alteracion en el funcionamiento de una persona en las dimensiones corporal, individual y
social, asociados a estados o condiciones de salud. Naciones Unidas toma algunos
elementos bésicos de la definicion de la CIF en la construccion de la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006)**. La Convencién declara que la
definicion no es cerrada, lo que significa que no excluye otras situaciones o personas que
puedan estar protegidas por legislaciones mas avanzadas o garantistas de algunos
Estados. En el inciso e) del Preambulo, la Convencion reconoce que:

“(...) la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su

participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”.

Esta definicion muestra un cambio radical, es mas amplio que la mera consecuencia de
una deficiencia, y se encuentra estrechamente ligado a los factores personales y al

entorno social. Luego la Convencién en el articulo 1°, expresa que:

“Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir

su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.”

En las Tablas 6, 7 y 8 se observan los conceptos, términos y definiciones de la

Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF):

Tabla 1. Definiciones Basicas de la CIF

Definiciones Béasicas de la CIF

Enfermedades agudas, crénicas, trastornos, lesiones,
Estados de Salud traumas, envejecimiento, etc. Se codifican con la CIE-
10

™ Ley 1346 de 2009
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Definiciones Basicas de la CIF

Funcionamiento

Término global que hace referencia a todas las
funciones corporales, actividades y participacion.
Denota los aspectos positivos de la interacciéon de
una persona (con un determinado estado de salud) y
los factores contextuales de dicha persona
(ambientales — personales).

Discapacidad

Término general que engloba las deficiencias,
limitaciones en la actividad, o restricciones en la
participacion. Denota los aspectos negativos de la
interaccion de una persona (con un determinado
estado de salud) y los factores contextuales de dicha
persona (ambientales — personales).

Funciones
corporales

Son las funciones fisiolégicas de los sistemas
corporales (incluye funciones psicologicas). Ver
Anexo 5

Estructuras
corporales:

Son las partes anatomicas del cuerpo, tales como los
organos, las extremidades y sus componentes. Ver
Anexo 5

Dimension
Corporal
Deficiencias

La anormalidad o pérdida de una estructura corporal
o de una funcion fisioldgica, se incluyen las funciones
mentales. Con “anormalidad” se hace referencia, a
una desviacion significativa respecto a la norma
estadistica establecida.

Actividad

Es la realizacidon de una tarea o accién por parte de
un individuo.

Dimension
Individual
Limitaciones en la
actividad

Cuando la persona con una deficiencia, presenta
alteraciones en sus capacidades para ejecutar sus
actividades cotidianas en ambientes normalizados, se
dice entonces que la persona presenta limitaciones
en la actividad. Anexo 6

Participacion

Es el acto de involucrarse en una situacion vital.
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Definiciones Basicas de la CIF

La persona con una deficiencia experimenta
dificultades para involucrase o participar en espacios

Dimension Social significativos, se dice entonces que presenta
restricciones en la participacién. La restriccion en la

Restricciones en la participacion, es vista como aquel fendbmeno que
participacion representa las consecuencias sociales y ambientales

gue afectan al individuo, por el hecho de presentar
una deficiencia en su cuerpo. Ver Anexo 6

Factores contextlales: Representan el trasfondo total tanto de la vida de un indi-
viduo como de su estilo de vida. Incluyen los factores ambientales y los factores
personales que pueden tener un efecto en la persona con una determinada
condicién de salud y sobre la salud y los estados relacionados con la salud de esta
persona.

Factores ambientales: Constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en el
que las personas viven y conducen sus vidas.

Factores personales: Constituyen el trasfondo particular de la vida de un indi-
viduo y de su estilo de vida. Estan compuestos por caracteristicas del individuo
que no forman parte de una condicidn o estados de salud. Estos factores pueden
incluir el sexo, la raza, la edad, otros estados de salud, la forma fisica, los estilos
de vida, los habitos, los estilos de enfrentarse a los problemas y tratar de resol-
verlos, el trasfondo social, la educacion, la profesion, etc. Los factores personales
no se clasifican en la CIF.

Fuente: DANE, documento de trabajo 2012

Tabla 2. Funciones y Estructuras Corporales

Funciones Estructuras

Mentales: Del sistema nervioso: cerebro,

médula espinal, meninges.

Sensoriales y dolor:

El ojo, el oido, el gusto, el olfato,
el tacto, y  estructuras
relacionadas.

Voz y habla:

La nariz, boca, faringe, laringe,
cuerdas vocales.

Cardiovascular, hematolégico, inmunol6gico y
respiratorio:

De los sistemas cardiovascular,
inmunoldgico y respiratorio.
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Funciones Estructuras

Digestivo, metabdlico y endocrino: De los sistemas digestivo,
metabdlico y endocrino.

Genitourinarias y reproductoras: De el sistema genitourinario y
reproductor.

Neuromusculoesqueléticas y relacionadas con el Estructuras relacionadas con el

movimiento: movimiento: cabeza, cuello,

hombros, extremidad superior,
extremidad inferior, tronco.

De piel y estructuras relacionadas Piel y estructuras relacionadas.

Fuente: DANE, documento de trabajo 2012

Tabla 3. Actividades y Participacion

Actividades & participacion

Aprendizaje y aplicacion de Tareas y demandas generales
conocimientos

Comunicacién Movilidad

Autocuidado Vida doméstica
Interacciones y relaciones Areas principales de la vida
interpersonales

Vida comunitaria, civica y social

Fuente: DANE, documento de trabajo 2012

Es claro para la OMS, que la definicion de cada dimensién o componente de la CIF exige

de los Estados la formulacién de determinadas politicas.

Asi, en términos generales el conocimiento sobre la presencia de ciertas deficiencias en
la poblacién y el conocimiento adicional de informacion sobre sus causas, orienta sobre
programas y acciones de prevencion. La informacion detallada sobre las limitaciones de
las personas para realizar las actividades diarias, perfila sobre los programas necesarios
de habilitacién y rehabilitacion integral; y la identificacion de espacios restrictivos de
participacion o para el goce pleno de derechos, demanda la ejecucion de ciertas acciones

positivas, y de respeto a los derechos de las personas con discapacidad. Gdémez y
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Gonzéalez (2007) al analizar la multidimensionalidad de factores evidencian una estrecha

relacion entre la condiciéon de la discapacidad y la exclusién social; la discapacidad es

MAs recurrente en personas que viven en situaciones de pobreza y miseria, a su vez, las

condiciones de vida de las personas que viven en pobreza o miseria generan tasas de

prevalencia de discapacidad mas altas; las barreras de la discapacidad se corresponden

con multiples categorias de la pobreza, de la marginalidad.

Tabla 4. Categorias de la discapacidad en el marco de la CIF

CIF Degrr]nu Correlacion Politica Acciones
Deficiencias Reducci Lesion  en Programas Servicios de
- on de la los ojos de atencion en

funcion Promocion salud,
Cuerpo de un y identificar  de
Humano 6rgano Prevencion manera
o dafios temprana
en la causas y
estructu factores de
ra riesgo,
corporal promover
factores
protectores.
Reducci Dificultades Programas Servicios de
6n de la para percibir de remision,
Limitaciones funcién la luz, Habilitacion habilitacién,
- y la formas, y rehabilitacién,
o capacid colores... Rehabilitaci formacioén,
Individual - ad para problemas on capacitacion,
Persona el en el ayudas
desemp aprendizaje. técnicas.
efio de
la
activida
d
cotidian
a
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CIF De;|2|C| Correlacion Politica Acciones
Interacci Dada la Programas Acceso a los
on capacidad que derechos de
(relacion reducida de garanticen salud,

o es) de su vision le el disfrute educacion,

Restriccione de la presenta pleno de los vivienda,
S- persona dificultades derechos movilidad,

. con su para el humanos cultura,
Social - el entorno desempefio (Equiparaci recreacion,
Entorno social en su on de deporte,

(actitude trabajo. oportunidad trabajo,

S y es). informacion,
politicas cambios de
) vy fisico actitud.

Fuente: DANE, documento de trabajo 2012

Todo lo anterior adquiere pleno sentido, sin embargo traducir el enfoque rehabilitador, o
de derechos de la discapacidad a un cuestionario (formulario) que permita captar
informacion estadistica, conlleva ingentes esfuerzos, pues se deben considerar multiples
variables, para llegar a la estructura de las preguntas necesarias. Definir por ejemplo cual
es el encabezado de la pregunta, cudles las variables a indagar, si las preguntas se
formulan a nivel de hogar o de cada una de las personas que lo componen; si se incluye
en el formulario basico, o en el ampliado; quién es el informante, o la persona que declara
sobre una condicién propia o de un familiar, sin olvidar que su respuesta estd mediada
por la percepcidn socio-cultural que ella tenga de la discapacidad. Esto conlleva una seria
complicacién que se debe tener en cuenta, pues las respuestas oscilan entre: reconocer

y declarar, reconocer y callar, o, negar y ocultar.

54 ¢Qué se debe medir?

Sobre la informacién que se requiere (Tabla 4), la Organizacién de las Naciones Unidas,
en 1982 mediante el “Programa Mundial”, manifest6 la necesidad de conocer acerca de
las personas con discapacidad, para tal fin se busco informacién sobre lo que en ese
entonces se conocia en la CIDDM como las “deficiencias, las discapacidades, y las

minusvalias”; hoy, dado el enfoque de la CIF, se debe captar informacion sobre
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“deficiencias, limitaciones, restricciones”; adicionalmente, es de especial interés conocer

sobre las causas de la discapacidad.

Afos después, las “Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad”, avanz6 notablemente en sus requerimientos, en 1993
(Resolucion 48/96), determiné que no es suficiente con conocer acerca de las
deficiencias, las discapacidades y las minusvalias, que “(...) los Estados deben asumir la
responsabilidad final de reunir y difundir informacion acerca de las condiciones de vida
de las personas con discapacidad”, sobre el estado de situacion, saber si tienen acceso a

bienes y servicios en las mismas condiciones de los demas, es decir, identificar si existen

barreras que impiden el goce de derechos.

Tabla 5. Requerimientos de informacién censal sobre discapacidad

Norma Concepto Recomendaci Recomenda Dirigid
on CIF cion Censos aa
Programa Causas -
Mundial de Gravedad
los Person
Impedidos La persona d?sggna
(1982) - cidag
CIF
Estructuras y
Normas Funciones
Uniformes Condiciones corporales -
(1993) - de vida Limitaciones
CIF en la
realizacion
de
Actividades actividades
&
Participacion - Factores
personales Todos
. Formular y - Hogar
Convencion aplicar - V|V|e_nQa
(2006) liticas Factores - Servicios
po contextuales sociales
- Salud y
seguridad
social
- Educacién
- Trabajo

Fuente: DANE, Documento de trabajo. 2012
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Naciones Unidas (1997) reitera sobre las necesidades de informacion del “Programa
Mundial”, exhorta a todas las oficinas encargadas de las estadisticas en las naciones,
sobre la necesidad de obtener informacion util acerca de “deficiencias, discapacidades,
minusvalias, y las causas”; pero adiciona un nuevo requerimiento: conocer acerca de la
gravedad de la discapacidad, se necesita saber sobre el grado de afectacion o
compromiso en el desempefio de las actividades diarias, en la capacidad de las

personas para realizar actividades y participar.

A partir de 2001, la OMS, recomienda que la informacion, y las estadisticas modernas
sobre discapacidad se realicen teniendo en cuenta la terminologia y las categorias de la
CIF, la utilizacion debe ser clara y sin dejar espacios a la confusion, pues algunas
personas aun usan términos de la CIDDM o en forma que realmente no corresponde.
Actualmente, la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, en su
articulo 31 enfatiza sobre la necesidad de recopilar informacion adecuada, entre ella la

informacién estadistica que permita formular y aplicar politicas.

Segun Naciones Unidas (2007), se trata de crear un Sistema de Informacién Estadistica
necesario para conocer el estado de la discapacidad en los territorios, para formular
politicas, programas y proyectos de inclusion - satisfacer necesidades identificadas de
salud, educacion, rehabilitacion, vivienda, transporte, apoyos tecnoldgicos,
medicamentos, capacitacion para el trabajo o generacién de ingresos -; identificar
acciones positivas y evaluar su impacto; un sistema que facilite establecer metas, realizar
seguimiento y evaluacion, construir indicadores e indices, analizar tendencias. Arroyo
(2004) afirma que no es posible avanzar en los proceso de inclusion de las personas con
discapacidad, si no se cuenta con aquella informacion que permita cuantificar la brecha
existente entre las necesidades (demanda) y los bienes y servicios existentes en cada
pais (oferta), parte significativa de esta informacién se produce a través de los censos de

poblacion y vivienda.

La supervision a este proceso de recoleccién y produccion de informacion estadistica
censal sobre discapacidad se inici6 por parte de las Naciones Unidas desde 1988,
mediante la elaboracién de la “Base de datos estadisticos de las Naciones Unidas sobre

los impedidos - DISTAT®. La DISTAT analiza las recopilaciones de datos nacionales para

12> Ginebra, Organizacién Mundial de la Salud, 1980.%? La divisién Estadistica de las Naciones Unidas - DISTAT,

supervisa la informacién estadistica de los paises relacionada con discapacidad.
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ver si incluyen informacién estadistica relacionada con los elementos mencionados de la
discapacidad. En caso afirmativo, esos elementos se incluyen en la base, de lo contrario,
el espacio correspondiente al pais en cuestion, queda en blanco.

5.5 Marco legal

A patrtir de la década de los 80s, al interior de las Naciones Unidas y especialmente en la
Organizacién Mundial de la Salud - OMS, se inicié un proceso que impulsa y promueve el
respeto de los derechos de las personas con “impedimentos”; identifico y formuld un Plan
de Accion Mundial orientado a la atencion integral de este grupo poblacional. De igual
manera, en diferentes escenarios internacionales® se adelanta un debate permanente
sobre el tema de la informacion estadistica sobre discapacidad, Colombia desde hace
relativamente poco tiempo, viene apropiandose y participando activamente sobre el tema,

logrando importantes avances y reconocimientos por los desarrollos realizados.

La utilizacion de conceptos poco claros - partiendo de la misma definicion de la
discapacidad -, el uso de distintas herramientas para recolectar informacion, la gran
diversidad de intereses sobre los aspectos por conocer, la confusion sobre qué era lo
especifico, qué lo importante o qué lo estratégico, limitaron en el pais durante mucho
tiempo la produccion de informacion estadistica comparable y posible de consolidar tanto

nacional como internacionalmente.

Estas insuficiencias fueron motivo para que durante el afio 2000, en el proceso de
construccién de la Politica Publica de Discapacidad, se hiciera evidente la necesidad de
informacion estadistica que permitiera la caracterizacién de este grupo poblacional y la
toma de decisiones en los procesos de planeacion. El Grupo de Enlace Sectorial de
Promocion y Prevencion - GES P&P -, comenzé entonces a trabajar sobre la necesidad
de desarrollar un “Sistema Nacional de Informacion Estadistica sobre Discapacidad’-
SNIED. En 2002, producto de este proceso, el DANE acordé con las entidades
responsables del tema, el redisefio de la pregunta para el Censo de 2005 y logré

importantes acuerdos inter-institucionales para la implementacion en todo el territorio

'3 Desde Naciones Unidas con el Grupo de Washington y el apoyo del BID, el Grupo OMS — OPS. La publicacion de
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento la discapacidad y la salud - CIF
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nacional de un Registro Unico y Continuo que permitiera, ademas de profundizar la

caracterizacion de la discapacidad, identificar y localizar a las personas en lo territorial.

El disefio del SNIED contemplé como objetivo central dar razén de las necesidades
(demanda — necesidades - derechos) de las personas con discapacidad, asi como en la
oferta de bienes y servicios dispuestos por el Estado para atenderlos apropiadamente. El
DANE y el Ministerio de la Proteccién Social son las instituciones responsables del
sistema y adquieren mediante el CONPES 80/2004 el compromiso de constituirse en los
generadores y proveedores principales de informacién sobre discapacidad (CEPAL,
2010), con fuentes bésicas de informacion estratégica como los Censos de poblacion
(DANE), el Registro para la Localizacion y Caracterizacion de las Personas con
Discapacidad (DANE — Ministerio de la Proteccion Social - MPS), y la que corresponde a
la relacion de la discapacidad con la informaciébn sobre morbilidad (MPS) y la de
mortalidad (DANE).

De otro lado, el documento CONPES 166 de 2013, en el capitulo de recomendaciones,
solicita “al Departamento Administrativo Nacional de estadistica — DANE: i) poner a
disposicién de los usuarios los resultados de la informacién sobre discapacidad incluida
en censos y encuestas periddicas realizadas por el DANE; y ii) ampliar la informacién
censal con preguntas que permitan identificar a las PcD, las causas de las discapacidad,

los facilitadores y barreras que enfrentan en su entorno”.

5.6 Recomendaciones internacionales

Las recomendaciones para la década 2010, son producto de la experiencia nacional e
internacional, de la evaluacion de las jornadas censales de 1990 y 2000. Los errores y
los aciertos orientan sobre el tratamiento de diversos temas y procesos; los aportes son
numerosos y variados, por ahora se retoman aquellas orientaciones técnicas sobre el
tema de Funcionamiento Humano — Discapacidad, sobre cémo captar informacion
respecto a la gravedad de la condicién, las causas, y el uso de apoyos o ayudas técnicas,

tecnolégicas o de terceras personas.

Existe un conjunto de ambitos o dominios seleccionados (Naciones Unidas, 2010), que
cumplen con algunos criterios importantes, entre los que se destacan, la facilidad en la

comparabilidad de datos entre naciones y culturas diversas, facilidad para la auto-
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notificacion o auto-reconocimiento) por parte de las personas y/o familias. La pregunta
censal debe abordar por lo menos las cuatro actividades que Naciones Unidas denomina
“fundamentales o esenciales”: movilidad, vision, audicion y capacidad cognitiva. Sin
embargo, se reconoce que con estas cuatro opciones basicas, no se tendra informacion
sobre la totalidad de las personas con limitaciones en el funcionamiento. La cobertura
mejora si los paises en su formulario incluyen ambitos adicionales. Es decir, si lo basico
es preguntar sobre dificultades para caminar, ver, oir o razonar, es también importante
identificar aquellas personas que tienen dificultades para: comunicacion, autocuidado y

relaciones interpersonales.

Valoracién: La caracterizacibn de las condiciones del Funcionamiento Humano -
Discapacidad, estaria incompleta si no da razén sobre la magnitud o el nivel de la
dificultad o problema. Todos los componentes de la CIF (Funciones y estructuras
corporales, Actividades - Participacién, y Factores ambientales) tienen la posibilidad de
ser calificados (cuantificados) mediante la utilizacion de una escala genérica.

Causas: La exclusién de las personas con discapacidad puede estar marcada, entre
otras causas, por el acceso oportuno o0 no a la informacion sobre su condicién;
informacion que no sélo es importante para la persona y su familia, sino para los
planificadores que deben realizar el disefio y ejecuciébn de programas que permitan
identificar los posibles riesgos de su poblacion (perfil epidemiolégico), si se tiene certeza
sobre las causas que ocasionan situaciones de discapacidad en un territorio determinado,
se facilita la identificacién de factores de riesgo y factores protectores, se focalizan
entonces los recursos disponibles para la promocién de espacios saludables y la

prevencién de la discapacidad.

Temporalidad: Si bien la discapacidad segun la gravedad o grado de compromiso en la
persona se puede clasificar como leve, moderada, severa, o total; pero, desde la
perspectiva del tiempo, o el tiempo de duracién, puede ser transitoria 0 permanente. La
Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad menciona el término “a

largo plazo” dentro de la definicién de persona con discapacidad:

“Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir

su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.”
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6 TEMATICA DE FUNCIONAMIENTO HUMANO EN EL CENSO
2016

6.1 Importancia

Como se menciond anteriormente, el “Programa Mundial de Accién para los Impedidos

(WPA)”, identifica tres objetivos principales de la informacién sobre discapacidad:

a. Se constituye en insumo para construir y formular politicas, programas y
proyectos que garanticen una oferta de bienes y servicios pertinente con la
situacion identificada de este grupo poblacional. Ofrecer servicios en materia de
alojamiento, transporte, ayudas técnicas, rehabilitacién profesional o educativa y

atencion de larga duracion.

b. Permite supervisar la evolucién del nivel de funcionamiento de la poblacién,

y la estimacion de distribuciones y tendencias.

C. Es insumo para evaluar la igualdad de oportunidades. Mediante la
observacién constante y la valoracion de los resultados de leyes, politicas,
programas y servicios en contra de la discriminacion. Esta evaluacion se

constituye en el principal objetivo del tema funcionamiento — discapacidad.

6.2 Objetivos

La discapacidad es uno de los nueve temas bésicos de los censos de poblacion y
vivienda identificados por Naciones Unidas. La propuesta de la pregunta para el censo
colombiano 2016 gira en torno a los conceptos del Funcionamiento Humano, esta

orientada a identificar:

(a) Los grados de severidad que afectan las capacidades y habilidades bésicas,
de las personas para realizar actividades de su vida cotidiana, entendidas como aquellas
gue nos permiten subsistir, realizar el auto-cuidado, mantener independencia, ser parte

de un hogar, y de una comunidad (Naciones Unidas, 2010: 119);
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(b) Identificar si la persona utiliza o no ayudas permanentes (técnicas o

tecnoldgicas — terceras personas — medicamentos 0 procesos terapéuticos), y

(©) Identificar las posibles causas de la condicion para aquellas personas que

declararon tener al menos una dificultad en la realizacion de sus actividades cotidiana.
La propuesta observa los siguientes argumentos:

a- El concepto de la discapacidad dej6é de tener una relacion directa y exclusiva con la
enfermedad o la deficiencia, la identificacién de la persona ya no se centra en su cuerpo
0 sus carencias, actualmente el concepto gira en torno al funcionamiento humano,
funcionalidad que puede verse afectada en cualquier momento de la vida (antes, durante
o después del nacimiento) dada la presencia de mdltiples factores que impactan las
condiciones de salud del ser humano, llegando incluso a afectar sus capacidades, sus

habilidades, sus destrezas, su nivel de autonomia.

b- Dentro de las recomendaciones béasicas para la construccién de preguntas censales se
destaca aquella sobre el impacto que se puede generar en las personas al utilizar ciertos
términos, cierto fraseo, o redaccién de la pregunta. Se sabe que el lenguaje influye
extraordinariamente en la precision del fendbmeno a investigar, en la identificacion y
localizacién de las personas, en sus respuestas, y que las palabras a utilizar entonces

deben ser claras, inequivocas, sencillas, y que se deben evitar los términos negativos™.

El concepto mismo de discapacidad ha evolucionado, desde el modelo biomédico, que
requiere asistencia médica y rehabilitadora para facilitar la adaptacion de la persona a su
nueva situacion, hasta el modelo biopsicosocial, en el que la discapacidad es entendida
como un problema social y personal, que requiere también de apoyo para la integracion a
la sociedad mediante tratamientos individuales y acciones en el entorno fisico, social y
familiar. Desde alli, la discapacidad se considera el producto de una interaccion compleja
entre la alteracion de la salud y los factores del entorno. Estos cambios de enfoque se
reflejan en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), adoptada por la Organizacibn Mundial de la Salud en 2001, en la que se

basan los actuales trabajos de medicion.

1 (...) La Clasificacion se apoya en la definicion positiva de las capacidades humanas, midiendo la discapacidad
como un continuo en funcién del grado en que esa capacidad es limitada”. Los Censos 2010 y la Salud. CEPAL —
Seminarios y Conferencias No. 59. pagina 208



Para tal efecto, el funcionamiento humano se define como la capacidad de una persona
para llevar a cabo las actividades que responden a sus necesidades diarias basicas,
instrumentales y funcionales, cuya pérdida genera el peligro de caer en la discapacidad y
la dependencia.

Asi mismo, el concepto de autonomia hace referencia a la capacidad de desempenfar las
funciones relacionadas con la vida diaria, es decir, vivir en la comunidad recibiendo poca
0 ninguna ayuda de los demas o con apoyo de ayudas técnicas, y la independencia se
entiende como la capacidad de tomar decisiones por si mismo y afrontar las
consecuencias de ello de acuerdo con las preferencias propias y los requerimientos del
entorno, aunque se necesite de la ayuda y el apoyo de otras personas para lograrlo.
Estas dos condiciones, estan incluidas en la Convencion Internacional de las Personas
con Discapacidad (articulo 19) y son ampliamente impulsadas por las organizaciones de

defensa de los derechos de las personas con discapacidad, (CEPAL 2012, 48)

Estas orientaciones permiten construir para el Censo 2016, una pregunta central mas que
sobre el concepto de la discapacidad®™, sobre el concepto mismo del Funcionamiento
Humano'®. Ahora bien, dado el caracter delicado y complejo del funcionamiento'’, se
recomienda identificar varios ambitos de la vida cotidiana, y preguntar de tal manera que

se facilite el auto-reconocimiento® de la persona.

La propuesta realizada por DANE™ fue sometida en el segundo semestre de 2012 a un
proceso de socializacién ante el Grupo de Enlace Sectorial — GES, y de concertacién con
un grupo focal compuesto por técnicos del Instituto Nacional para Ciegos — INCI, el
Instituto nacional para Sordos — INSOR, la Asociacion Colombiana de Padres con Hijos
Especiales — ACPHES, y FUNDAMENTAL entidad que representa personas con

discapacidad mental. El proceso realizado sugiri6 cambios en el enunciado y el contenido

5 (...) indica los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo (con una condicién de salud) y sus factores
contextuales (factores ambientales y personales). CIF. OMS péagina 231
16 . . e . "y . . i

(...) indica los aspectos positivos de la interaccion de un individuo (...) ibidem.
7 Principios y Recomendaciones 2010, pagina 193
'8 Es necesario hacer saber al encuestador gue en algunos casos dada la misma condicion de la persona
encuestada (edad — gravedad), la informacion debe ser suministrada por la persona responsable — tutora.

1% Ver “Funcionamiento Humano — Discapacidad: un tema basico. DANE, diciembre 2011
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de algunos dominios y la propuesta ajustada para iniciar con ella en 2013 el proceso de
” 20

“Pruebas Cognitivas” ~.

En agosto de 2013 se realizaron 107 entrevistas cognitivas, en 6 municipios (Bogota,
Barranquilla, Manizales, Pasto, Monteria y Arauca). Mediante una metodologia de corte
cualitativo, se buscé determinar si las preguntas centrales se interpretan como se
establecié en el marco conceptual del disefio de las preguntas centrales, y si estan
capturando los aspectos previstos de los dominios funcionales seleccionados.
Igualmente, se busco establecer si las preguntas se interpretan en el mismo sentido, por
todos los grupos humanos identificados en la muestra. Con los resultados del analisis de
las entrevistas cognitivas se realiz6 el ajuste requerido y las preguntas son las que

aparecen en el version 11 del cuestionario censal.

6.2.1 Capacidades:

Luego de las pruebas realizadas con el grupo focal, se acuerda que debe quedar en los

siguientes términos:
Sin usar ayudas PERMANENTES... puede:

El Grupo de Washington, y los Principios y Recomendaciones, Revisién 2 para Censos
de Poblacion y Vivienda, identifican cuatro &mbitos centrales (oir, ver, moverse,
entender). Colombia introduce en 2005 cuatro ambitos complementarios a fin de ampliar
las posibilidades de una mayor cobertura. La respuesta contempla opciéon mdultiple, pues

una persona puede presentar dificultades en uno 0 mas ambitos, éstos son:

Tabla No. 6- Propuesta 2016 - Capacidades

Nam. Preguntas Alcance

Conocer sobre las capacidades de
las personas para desarrollar

1 Mover el cuerpo, caminar, actividades cotidianas que

subir o bajar escaleras impliqguen motricidad gruesa y
motricidad fina.

Agarrar, 0 mover objetos

% | as pruebas cognitivas son un método de investigacion cualitativa y a través de entrevista cognitiva busca proporcionar

evidencia sobre la interpretaciéon y compresion que tienen las personas entrevistadas de las preguntas objeto de investigacion y si

utilizan apropiadamente las opciones de respuesta propuestas.
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Preguntas

Alcance

con las manos

Ver de cerca, de lejos o
alrededor

Conocer sobre las capacidades de
la persona para percibir estimulos
visuales sin utilizar ayudas.

Oir lavoz o los sonidos

Captar informacion sobre la
capacidad de percibir estimulos
auditivos en situaciones de la vida
diaria, dentro o fuera del hogar, sin
que utilice ningun tipo de ayudas.

Entender, recordar, o
tomar decisiones por si
mismo

Es la capacidad central y compleja
del ser humano relacionada con el
conocimiento, con el pensamiento,
con la memoria, con la capacidad
de resolver sus problemas y la toma
de decisiones propias. Parece ser
gue la capacidad de aprender,
concentrarse o de tomar decisiones,
es la mas indicada desde el punto
de vista de la compatibilidad
cultural.

Hablar, o conversar

Junto a la capacidad para mirar, ver
y escuchar, la capacidad para
hablar facilita procesos de
comunicacion con las demas
personas, en este ambito se indaga
especificamente sobre la capacidad
de la persona como emisora o
productora de mensajes hablados.

Comer, vestirse, bafarse
por si mismo

Se indaga sobre capacidad o
habilidades de la persona para
realizar ciertas actividades
relacionadas con su cuidado
personal, el cuidado de su cuerpo y
la conservacion de su salud.

Relacionarse o interactuar
con los demas

Se trata de la capacidad o habilidad
de la persona para establecer
relaciones con otras personas
(desconocidos, amigos, familiares,
amantes) de manera adecuada,
para demostrar aprecio y
consideracion, para responder a los
sentimientos de otros segun el
contexto y el entorno social en el
cual se vive.
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Preguntas

Alcance

Hacer las tareas diarias,
sin  mostrar problemas
cardiacos, respiratorios

Colombia presenta altas tasas de
morbi-mortalidad relacionadas con
problemas cardiacos y respiratorios
gue determinan a su vez serias
dificultades en las personas al
realizar actividades de la vida diaria.

Fuente: DANE, documento de trabajo 2012

6.2.2 Valoracion de Capacidades:

Mediante la valoracién de la capacidad de funcionamiento humano, se identifican no solo

las dificultades o las limitaciones que se puede experimentar para realizar de manera

exitosa una tarea o una actividad, sino que permite identificar las posibilidades y el

potencial que se puede tener para desarrollar nuevas habilidades, nuevas destrezas.

El Grupo de Washington propone una escala para indagar sobre el grado de severidad®

de la condicién, y considera que la inclusién de preguntas con respuesta graduada puede

mejorar la calidad de la informacién recolectada y la notificacion (Naciones Unidas, 2010:

194-195), en igual sentido se pronuncia la CIF cuando manifiesta que al no calificarse la

condicion, la informacién reportada no es suficiente. La propuesta adopta la siguiente

escala:

Tabla 7. Propuesta 2016 Escala sobre Capacidad — Habilidad

Niveles

Escala Capacidades

Alcance

No puedo hacerlo

La persona presenta una discapacidad total, sus
condiciones le impiden llevar a cabo la actividad, por lo
general requiere de ayudas y el apoyo de terceros,
presenta un alto grado de dependencia. Ej.: La persona
no puede ver, no puede caminar, no puede oir, etc.

Si, con mucha
dificultad

La persona presenta una grave disminucién en su
capacidad para realizar la actividad, por lo general
requiere de ayudas y el apoyo de terceras personas,
muestra un alto grado de dependencia. Ej.: La persona
no puede ver, oir, o hablar bien o con claridad ain
usando ayudas técnicas.

Si, con alguna
dificultad (Poca —

La persona encuentra dificultades para realzar la
actividad, sin embargo puede realizarla por si misma, es
independiente y en algunos casos puede requerir de

2L Al tener alternativas de respuesta segun grados de severidad (no puedo, bastante, alguna, ninguna) identifica
grados de compromiso en que pueden encontrarse dichas capacidades, lo que permite elaborar rangos de severidad

en la poblacién y elaborar politicas diferenciadas.
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Niveles Escala Capacidades Alcance

escasa — leve) ayuda y / o apoyo de terceros.

o La persona NO se encuentra en condicion de
4 Sin dificultad discapacidad, no presenta ningln tipo de deficiencia
gue afecte su capacidad de desempefio.

Fuente: DANE, documento de trabajo 2012

6.2.3 Ayudas Permanentes

La condicién de discapacidad se presenta en aquellas personas con dificultades al
realizar ciertas actividades basicas de la vida diaria, algunas de estas limitaciones se
mitigan o reducen al utilizar ayudas técnicas, dispositivos auxiliares, medicamentos, o el
apoyo de una persona, con la existencia de un entorno facilitador o con recursos
incluyentes abundantes. Las ayudas hacen parte del entorno, es alli en donde se
producen, se almacenan, comercializan y distribuyen, unas pueden ser productos de
disefio universal o para todos, que facilitan el desempefio de personas en esta condicion,
otras pueden ser producidas expresamente para este grupo de personas, y existen
aguellos producidos con especificaciones personalizadas (CIF, 2011: 187). Para realizar
un acercamiento al tipo de entorno en el cual vive la persona, se requiere de informacién
diversa, y una de ellas corresponde a la accesibilidad — uso de ayudas. La CIF las
identifica dentro del componente de Factores Ambientales; en la propuesta censal de

2016 se utilizan las categorias de:

Tabla 8.. Propuesta 2016 - Categorias de ayudas

NGm. Ayudas Alcance

Ayudas como las gafas, lentes de contacto, audifonos,
o TICs, silla de ruedas, prétesis (dispositivos que

1 Ayudas te,cr.ucas 0 reemplazan una parte del cuerpo: cajas de dientes,
tecnoldgicas rodillas, brazos o piernas artificiales, etc.), ortesis
(dispositivos externos al cuerpo: cuellos, fajas, férulas,
calzados especiales, etc.). La CIF los define a grandes
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Num.

Ayudas

Alcance

rasgos como (...) equipamientos, productos y
tecnologias utilizados por personas con discapacidad al
realizar actividades de la vida cotidiana, productos
adaptados o disefiados expresamente, situados en,
sobre o cerca de la persona que vaya a utilizarlos. Lo
incluye en el componente de Factores Ambientales,
Capitulo 1 Productos y Tecnologia, Cédigos el115, €120,
el25, y e130.

Medicamentos o
terapias

Los mtilizados para mantener cierta estabilidad en las
personas bien sea por problemas fisicos o mentales. La
CIF lo incluye en el componente de Factores
Ambientales, Capitulo 1 Productos y Tecnologia,
Productos o sustancias para el consumo personal,
cadigo e1101 y lo define como (...) cualquier sustancia
natural o fabricada por el hombre, recogida, procesada
0 manufacturada para fines médicos, como medicacion
alopatica y naturdpata”.

Las terapias hacen parte del dominio e 580 “Servicios,
sistemas y politicas sanitarias” en el cual se encuentran
los servicios de prevencion, atencién primaria, servicios
para patologias agudas y cronicas y los procesos de
rehabilitacion.

Terceras personas

Independientemente de que pague por los servicios o
no (familiares, amigos, enfermeras, terapeutas, otras
personas). La CIF los define a grandes rasgos como
(...) personas que proporcionan apoyo tanto fisico como
emocional, asi como el apoyo en aspectos relacionados
con la nutricién, proteccion, asistencia y relaciones, en
sus casas, lugares de trabajo, escuela, el juego o
cualquier otro aspecto de sus actividades diarias”. Lo
incluye en el componente de Factores Ambientales,
Capitulo 3 Apoyo y relaciones, cédigos del €310, al
e399.

Fuente: DANE, documento de trabajo 2012

6.2.4 Causas

Para aquellas personas que responden afirmativamente las opciones 1, 2 0 3 de uno o

varios items de la pregunta central (capacidad para realizar actividades de la vida

cotidiana), y siguiendo los Principios y Recomendaciones de las Naciones Unidas, se

mantienen las categorias utilizadas en el censo 2005, en el formulario ampliado: El

objetivo de la pregunta es obtener informacion sobre las causas de las dificultades en el

funcionamiento humano.
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Tabla 9. Propuesta 2016 - Categorias de Origen de la discapacidad

NUam. Ambitos esenciales Ambitos complementarios
a) Por edad avanzada, envejecimiento
a) Por que naci6 asi b) Victima de hechos violentos (Victima de la
1 b) Por una enfermedad guerra, delincuencia comun, violencia intrafamiliar, etc.)

¢) Por un accidente

c) Por otra causa

d) No sabe

Fuente: DANE, documento de trabajo 2012

6.2.5 Disefio pregunta 2016 (Cuestionario Version 11)

58.

Dada su condicidn fisica y mental, y sin ningtin tipo de ayuda,

& - puede:
Usted diria que:
Si, con Si, con .
NMbeale muha a0
dificultad dificultad _
a. oirla voz o los sonidos? 1. '_ ) 2. '_ a () 4.
b. hablar o conversar? 1. 2.0 3. 4. (
c. ver de cerca, de lejos o alrededor? 1. 2. ( 3. 4.
. Si todas las
d. mover el cuerpo, caminar? 1. 2. ( 3. 4 respuestas
e. agarrar o mover objetos con las manos? 1. 2 | 3. 4, | —» sonla Opciléﬂ
. - 4, pase a

f.  aprender, recordar, tomar decisiones por si mismo? 1. 2. 3. ) 4. ( pregunta 62
g. comer, vestirse, bafiarse por si mismo? 1. 2 3. 4. (
h. relacionarse o interactuar con las demas personas? 1. 2. 3. 4. (
i. hacer las tareas diarias sin mostrar problemas 1. o | 3. 4.

cardiacos, respiratorios? B

59 De las anteriores dificultades, ¢cual es la que g3. <&Lapersonacon quien permanece..., asiste o ha asistido a al-

mas afecta el desempefio diario de ... ?
(Seleccione del listado anterior [de la “a” a la “I"]
y asigne la letra de la actividad que corresponda)

]

guin proceso de formacién a familias para el cuidado de nifios?

1.0 ) Si 2. () No 3. () Nosabe
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60.

—

S,

= T

¢ Esta dificultad fue ocasionada:

| porque nacié asi?
) por enfermedad?
por accidente?

) por edad avanzada, envejecimiento?

") por ser victima de hechos violentos?
por otra causa?

no sabe?

61.

¢ -.. utiliza ayudas PERMANENTES:

técnicas o tecnologicas? (Gafas, lentes,
bastones, silla de ruedas, entre otras)

de otras personas?
medicamentos o terapias?
animales?

otro tipo de ayudas?
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7 GLOSARIO DE TERMINOS

Definiciones Béasicas de la CIF — OMS

Estados de Salud

Enfermedades agudas, crénicas, trastornos, lesiones,
traumas, envejecimiento, etc. Se codifican con la CIE-
10

Funcionamiento

Término global que hace referencia a todas las
funciones corporales, actividades y participacion.
Denota los aspectos positivos de la interaccion de
una persona (con un determinado estado de salud) y
los factores contextuales de dicha persona
(ambientales — personales).

Discapacidad

Término general que engloba las deficiencias,
limitaciones en la actividad, o restricciones en la
participacion. Denota los aspectos negativos de la
interaccién de una persona (con un determinado
estado de salud) y los factores contextuales de dicha
persona (ambientales — personales).

Actividad

Es la realizacién de una tarea o accion por parte de
un individuo.

Limitaciones en la
actividad
Dimension
Individual

Cuando la persona con una deficiencia, presenta
alteraciones en sus capacidades para ejecutar sus
actividades cotidianas en ambientes normalizados, se
dice entonces que la persona presenta limitaciones
en la actividad.

Términos de la propuesta

Funcionamiento
Humano

Se entiende como la Capacidad que poseen las
personas para realizar actividades propias de su vida
cotidiana, aquellas que les permiten subsistir, realizar
su auto-cuidado, mantener su independencia, ser
parte de un hogar, y de una comunidad (Naciones
Unidas, 2010: 119).

Capacidad

Es la posibilidad que tiene una persona para realizar
una actividad asi la haya hecho o no; es el potencial,
es reunir las cualidades para hacer algo. La
capacidad comprende las habilidades (saber el como)
y las destrezas del individuo para realizar una
actividad. La capacidad estd mediada por la
formacién, la adquisicion de conocimientos y los
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Definiciones Basicas de la CIF — OMS

aprendizajes.

Capacidad de
Movilidad

La capacidad de la persona para mover, mantener o
cambiar la posicién del cuerpo, es la capacidad para
caminar, correr, saltar, subir o bajar escaleras, asi
como la de coger, lanzar, o0 manipular objetos.

La propuesta indaga sobre las capacidades para
desarrollar acciones que impliquen motricidad gruesa
y motricidad fina. En la CIF se ubica en el Capitulo 4
MOVILIDAD, en un amplio rango de actividades que
va desde d410 a d499.

Capacidad de
Mirar

Se pregunta sobre la capacidad real de la persona,
sobre la capacidad en si, sobre la capacidad de la
persona para ver, para percibir estimulos visuales sin
utilizar ayudas. En la CIF es uno de los items del
Capitulo 1 APRENDIZAJE Y APLICACION DEL
CONOCIMIENTO (d110).

Capacidad de
escuchar

Capta informacién sobre la capacidad real de las
personas para percibir estimulos auditivos en
situaciones de la vida diaria, dentro o fuera del hogar,
y sin que se utilice ningun tipo de ayuda. En la CIF se
localiza en el Capitulo 1 APRENDIZAJE Y
APLICACION DEL CONOCIMIENTO, item (d115.

Capacidad para
aprender y Aplicar
el Conocimiento

Es la capacidad central, tal vez la mas compleja del
ser humano, relacionada con el conocimiento, con el
pensamiento, con la memoria, con la resoluciéon de
problemas y la toma de decisiones propias. No
obstante, parece ser que la capacidad de aprender,
concentrarse o de tomar decisiones podria ser la méas
indicada desde el punto de vista de la compatibilidad
cultural. Se localiza en la CIF en el Capitulo 1
APRENDIZAJE Y APLICACION DEL
CONOCIMIENTO, comprende un rango que va desde
el d110 al d199.

Capacidad de
hablar

Esta capacidad facilita procesos de comunicacion con
las deméas personas, se indaga especificamente
sobre la capacidad de la persona como emisora o
productora de mensajes hablados. Se refiere a la
produccion de palabras, frases o la expresion de
pensamientos que tienen un significado claro, y son
faciles de entender por quienes le escuchan. Es
también la capacidad de la persona para iniciar,
mantener o finalizar una conversacion con otras
personas, por ejemplo: saludar, presentarse,
introducir y mantener un dialogo sobre un tema en
particular. Dentro de la CIF se localiza en el Capitulo
3 COMUNICACION, comprende items d330 y d350.

Capacidad de
autocuidado

Es la capacidad o habilidad de la persona para
realizar ciertas actividades relacionadas con su
cuidado personal, el cuidado de su cuerpo y la
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Definiciones Basicas de la CIF — OMS

conservacion de su salud, comprende acciones como
las de comer, bafarse, vestirse o desvestirse por si
mismo. Dentro de la CIF se localiza en el Capitulo 5
AUTOCUIDADO, y se mencionan actividades desde
d510 a d599. Aquellas que presentan dificultades en
este campo de alguna manera pueden estar
manifestando cierta gravedad en su condicién, o
pérdida de autonomia.

Capacidad para
Relacionarse con
los demas

La CIF la define como Relaciones Interpersonales, es
entendida como la capacidad o habilidad de la
persona para establecer relaciones con otras
personas  (desconocidos, amigos, familiares,
amantes) de una manera adecuada, es igualmente la
capacidad que se posee para demostrar aprecio y
consideracion, o la capacidad para responder a los
sentimientos de otros segun el contexto y el entorno
social en el cual se vive. Dentro de la CIF se
identifican actividades desde el d710 al d799.

Capacidad
desempefio
general hogar,
escuela, trabajo

El mayor peso de la morbi-mortalidad colombiana
corresponde a problemas cardiacos, respiratorios y
renales; este tipo de deficiencias ocasionan en las
personas grandes dificultades para desarrollar
actividades cotidianas en espacios como el hogar, la
escuela o el trabajo, baste mencionar: la comprar y
preparacion de alimentos, la realizacion de los
quehaceres de la casa (barrer, limpiar, lavar, etc.), el
cuidado de los objetos del hogar, ayudar a los demas
miembros del hogar y todas aquellas acciones
necesarias para desarrollar adecuadamente
actividades educativas, del trabajo, recreativas o de
ocio, etc. La pregunta hace mencién a la capacidad
de desempefio en los espacios del hogar, la escuela
y el trabajo que en algdn momento pueden verse
afectada explicitamente por problemas de tipo
cardiaco, respiratorio o renal. Dentro de la CIF se
localiza en el Capitulo 7 INTERACCIONES Y
RELACIONES INTERPERSONALES, se identifican
actividades desde el d610 al d699 y las del Capitulo 8
AREAS PRINCIPALES DE LA VIDA, desde d810 a
d899.
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