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Evolucion en las estadisticas

de discapacidad

Luis de Andrés Ramos
Jefe de Area de Estadisticas Sanitarias. INE

la actividad diaria por motivos de salud en al-

gunas encuestas generales, como las de salud
o de condiciones de vida, ha sido uno de los ins-
trumentos estadisticos habituales utilizados para
aproximarse al fenémeno de la discapacidad. Pero
estas operaciones tienen objetivos muchos mas
amplios, con lo que el analisis de un fendmeno tan
complejo como es el de la discapacidad se ve bas-
tante limitado.

Por este motivo, el INE ha llevado a cabo en las
ultimas tres décadas tres macroencuestas especi-
ficas sobre discapacidad que son un referente para
el andlisis de dicho fenémeno en nuestro pais. La
primera de ellas se llevé a cabo en los afios ochen-
ta: la Encuesta sobre Discapacidades, Deficien-
cias y Minusvalias (EDDM1986); trece afios mas
tarde tuvo lugar la Encuesta de Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud (EDDS1999), y por
ultimo, en 2008 se realizd la Encuesta sobre Dis-
capacidad, Autonomia Personal y Situacién de
Dependencia (EDAD2008). El primer aspecto a
destacar de estas encuestas es el elevado tamano
muestral, de los mas elevados dentro de los habi-
tuales en las encuestas a hogares, que ha permiti-
do a los investigadores analizar con detalle |a rea-
lidad del colectivo de personas con discapacidad.

En las tres operaciones el INE contd con la
colaboracién de los organismos de la Adminis-
tracion encargados de las politicas de apoyo a la
discapacidad, asi como del asesoramiento de las
asociaciones del sector. Este trabajo conjunto no
solo supuso un valor afiadido en el disefio de las
encuestas, sino que los datos derivados de las mis-
mas sirvieron como soporte para la planificacién y
seguimiento de las politicas de discapacidad y de-
pendencia. Como ejemplo reciente, cabe destacar
el uso que se hizo de los datos de la EDDS99 y de la
EDAD2008 para la elaboracién y posterior desarro-
llo de la Ley de la Dependencia de 2006.

Al igual que en cualquier otra operacién esta-
distica, una de las primeras tareas en el disefio de
estas encuestas fue conocer bien qué es lo que
se queria medir, es decir, responder a la pregunta
iqué se entiende por discapacidad? La existencia

I ainclusion de preguntas sobre la limitacion en

Los cambios demograficos y sociales acaecidos en las
ultimas décadas nos han hecho mas conscientes de la
importancia de la autonomia personal. Vivimos mas
anos, pero... icon qué calidad de vida? La estadistica
oficial ha prestado un especial interés a la condicion
de salud y a la discapacidad. Este mismo concepto ha
evolucionado en los ultimos aios, asi que la estadis-
tica ha tenido que adaptarse en cada momento a los
cambios en los marcos conceptuales definidos en las
nuevas clasificaciones internacionales. Ajustarse a un
marco referencial comin no solo es garantia de cohe-
rencia y rigor en los resultados, sino que permite la
comparabilidad con otros paises. Un ejemplo de esto
ultimo es el proyecto reciente de la Encuesta Europea
de Integracion Social y Salud.

de un marco conceptual entendido como una serie
de conceptos definidos de manera clara y clasifi-
cados de manera sistematica, no solo permite co-
nocer de forma precisa lo que realmente se quiere
describir, sino que también garantiza la compa-
rabilidad con otras cifras existentes en tiempo y
espacio. Pero para la discapacidad este marco re-
ferencial no ha existido hasta épocas recientes. De
hecho, todos podriamos citar términos con fuerte
carga peyorativa que se han asociado durante mu-
cho tiempo a la persona con discapacidad (y des-
graciadamente aun se hace en ocasiones). Expre-
siones como retrasado, disminuido, invdlido dicen
mucho del concepto que se tenia hasta hace poco
de este colectivo.

La publicacién en 1980 por parte de la Organi-
zacion Mundial de la Salud (OMS) de la Clasifica-
cion Internacional de Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalias (CIDDM) significd el primer paso
para fijar el marco en el que moverse al describir
la discapacidad, incluida |a elaboracion de estadis-
ticas. Esta clasificacion es un compendio de con-
ceptos, definiciones y clasificaciones asociados al
fenomeno de la discapacidad, descritos en un len-
guaje comun y universal.

! En Espafia se publica traducido por el IMSERSO en 1983.
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Las dos primeras encuestas de discapacidad
realizadas en Espafia (1986 y 1999) se enmarcan
en la CIDDM-80. Esta clasificacion se basaba en
el modelo médico interpretativo de la discapa-
cidad, segun el cual esta es el resultante de una
deficiencia o enfermedad en la persona que le
impide funcionar de una manera “normal” en las
actividades habituales. Por lo tanto, dentro de la
sociedad estas personas resultan minusvdlidos, en
tanto que no pueden desarrollar las mismas capa-
cidades que el resto de las personas. La manera de
afrontar esta situacion es atenderles de forma que
puedan superar sus limitaciones individuales para
integrarse en la sociedad.

Aplicando este esquema que propone la
CIDDM, la base metodolégica de la EDDM86 y
EDDS99 consistia en identificar a las personas que
decian tener una limitacion para realizar alguna
de las tareas dentro de un listado de actividades
basicas que se les presentaba (funcionales, do-
mésticas, autocuidado, de relacién). A partir de
aqui se identificaba la deficiencia de origen y sus
caracteristicas.

Pero el modelo de discapacidad que presentaba
la CIDDM tuvo diversas criticas al abordar la dis-
capacidad desde una perspectiva negativa, ya que
situaba el foco en las deficiencias presentes en el
individuo, sin que se detallasen bien los aspectos
sociales y contextuales en los que se desenvuelve
una persona y que influyen en la presencia de la
discapacidad.

Estas criticas llevaron a la OMS a revisar la
CIDDM-80y en el afio 2001 publicé la nueva Cla-
sificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y de la Salud (CIF). Esta nueva clasi-
ficaciéon responde a un nuevo modelo integrador
donde no solo se tiene en cuenta la condicién de
salud sino también la influencia del entorno social
para la persona. Es lo que se ha denominado el
modelo biopsicosocial.

La estadistica de discapacidad supera
los limites de la estadistica clasica
orientada fundamentalmente en la
condicion de salud para entenderse
como una estadistica de integracion

social y salud
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Segun este esquema, la CIF no se limita a clasi-
ficar a un individuo segun su estado de salud aso-
ciado al funcionamiento de sus estructuras corpo-
rales, sino que también le clasifica segun su nivel
de participacion en las actividades en la sociedad,
y segun los factores contextuales que le rodean.

A partir de esta clasificacion global en dis-
tintos componentes (funciones y estructura
corporales, actividades y participacion, factores
ambientales y personales) se define la discapa-
cidad como un concepto paraguas que engloba
tanto la deficiencia en el funcionamiento como
las restricciones en la participacion social. Segun
este concepto, la medicion de la discapacidad
ademas de centrarse en las dificultades para los
aspectos funcionales basicos de las personas
(ver, oir, moverse, hablar..) y en las limitaciones
para llevar a cabo las actividades basicas dia-
rias (asearse, alimentarse, medicarse, hacer las
tareas del hogar...), también debe incorporar las
restricciones en la participacion social por mo-
tivos de su estado de salud (trabajar, educarse,
salir de casa, disfrutar del ocio...). Y es aqui donde
el contexto social cobra un papel clave, pues en
la interaccion del individuo con la sociedad, esta
puede o bien presentar barreras a la integracion
de la persona o bien proporcionar elementos fa-
cilitadores para que se desenvuelva con normali-
dad. Pensemos, por ejemplo, en una persona con
movilidad reducida. Su situaciéon de discapaci-
dad se hace presente si en su entorno encuentra
barreras arquitectonicas que le impiden salir de
casa, acceder a un puesto de trabajo, participar
de una actividad formativa o simplemente po-
der disfrutar del ocio. En cambio, si dispusiese
de elementos que le facilitasen participar en los
ambitos de la vida, tanto técnicos (una silla de
ruedas) como personales (cuidados personales
o0 apoyo del entorno), su discapacidad se veria
atenuada. En esta interaccion entre condicion
de salud y entorno es donde realmente radica la
discapacidad.

Este nuevo paradigma introduce una nueva
perspectiva en la forma en que la estadistica debe
abordar la medicion de la discapacidad. El enfoque
debe ir mas alla de buscar las consecuencias de la
deficiencia en las limitaciones en las actividades
basicas del individuo segun postula el modelo
médico, y ahora debe centrarse en la considera-
cion subjetiva del individuo sobre su limitacion
para la participacion social debido a su condicion
de salud. De esta manera, la estadistica de disca-
pacidad supera los limites de |a estadistica clasica
orientada fundamentalmente en la condicion de
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salud para entenderse como una estadistica de in-
tegracion social y salud.

En el momento de planificarse la EDAD2008 |a
CIF ya habia sido publicada. Al plantearse el mode-
lo a seguir en la metodologia de la misma, se llegd
a la conclusion de que aplicar completamente la
nueva clasificacién suponia una ruptura total con
el histérico de las dos operaciones previas, con lo
que, en aras de garantizar la comparabilidad, se
mantuvo el mismo esquema de investigacion: lis-
ta de potenciales limitaciones en actividades origi-
nadas por una deficiencia. No obstante, se incluye-
ron importantes novedades guiadas por la nueva
filosofia de la CIF. Por ejemplo, se amplié y adecud
la lista de posibles limitaciones en la actividad a
las referidas en la nueva clasificacién. También se
pregunté por el grado de severidad (informacién
esencial para estimar los grados de dependencia,
uno de los objetivos de la estadistica), las ayudas
técnicas y personales recibidas asi como las no
satisfechas, y también sobre prestaciones disfru-
tadas. Y, siguiendo también con la idea subyacente
en la CIF, seincluyeron otras variables relacionadas
con la persona y su integracién social como, por
ejemplo, la participacién en el ambito laboral y for-
mativo, su red de contactos, la posible discrimina-
cién, la accesibilidad a edificios y diversas pregun-
tas sobre cuidados personales recibidos y sobre el
cuidador principal. Los resultados de la EDAD2008
mostraron una tasa de discapacidad del 9,0% en-
tre las personas de 6 0 mas afos (3,8 millones de
personas con discapacidad).
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LA ENCUESTA EUROPEA
DE DISCAPACIDAD
Uno de los principales problemas derivados de
aplicar distintas metodologias para medir un mis-
mo fenémeno es la pérdida de comparabilidad en-
tre datos de distintos paises o incluso la disparidad
de cifras finales que dicen estimar lo mismo. Esta
situacion se hace patente al comparar las cifras
de discapacidad en el entorno europeo. Algunos
paises disponen de encuestas especificas sobre el
tema, pero al aplicar conceptos no siempre homo-
géneos los resultados no son comparables entre
paises.

Para buscar datos europeos debemos recurrir
a encuestas que apliquen una metodologia co-
mun en todos los paises de la UE y que integren
preguntas relacionadas con la discapacidad. Hay
tres encuestas de ambito europeo que se aplican
en Espafia y que contienen instrumentos que
pueden arrojar una cifra aproximada de personas
con discapacidad: la Encuesta de Condiciones de
Vida (ECV)3, la Encuesta Europea de Salud (EHIS)?
y los médulos ad-hoc de la Encuesta de Poblacion
Activa (EPA) sobre el empleo en las personas con
discapacidad. Cuando observamos los datos de

! La ECV incluye una pregunta genérica sobre las restricciones en las activi-
dades diarias por motivos de salud. Con esta informacion se construye el
indicador GALI (Global Activity Limitation Indicator).

?La EHIS incluia una serie de 21 preguntas sobre limitacién de actividades
basicas e instrumentales de la vida diaria con una escala de severidad de
4 grados.
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prevalencia que ofrecen estas tres fuentes nos en-
contramos de nuevo con una amplia disparidad.
Enla EHIS del 2009, un 11,9% de poblacién de 16 a
64 anos sefialo alguna limitacion muy importante
para llevar a cabo diversas actividades de la vida
diaria. En cambio, en la ECV de 2011, solo un 2,4%
de esa poblacion se veia gravemente limitado para
hacer las actividades habituales. Por ultimo, el mo-
dulo de la EPA estimaba una tasa de discapacidad
seglin su metodologia en el 7,6%. Aunque cada
cifra si que es comparable entre paises europeos,
con estos datos, jcual se puede considerar que es
la prevalencia de la discapacidad en Espana?

Esta ausencia de cifras “homologables” se hizo
patente en la elaboracion de los planes de accion
estratégica de la discapacidad por parte de la Co-
mision Europea. Estos planes desarrollan las po-
liticas comprometidas por la Unién al adherirse
a la Convencién de la ONU sobre los derechos de

Para saber mas...

« Encuestas de discapacidades: www.ine.es
- Discapacidad en la UE: http://ec.europa.eu/justice/discrimina-

tion/disabilities

« Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapaci-
dady de la Salud: http://www.who.int/classifications/icf/
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las personas con discapacidad. Por este motivo,
Eurostat impulsd a primeros de esta década una
encuesta comun en todos los estados miembros
de la UE sobre discapacidad: la Encuesta de Inte-
gracion Social y Salud (EISS). En Espaifia ha sido el
INE quien ha asumido la encuesta incluyéndola
dentro del Plan Estadistico Nacional. El trabajo
de campo se ha desarrollado entre septiembre de
2012 y febrero de 2013 con recogidas a través de
CAWIy CATI*. En el mes de noviembre de este afo
el INE publicara los resultados en Espafa.

Ademas de la armonizacion metodologica en
el entorno europeo, uno de los aspectos a desta-
car de esta operacién es que por primera vez una
encuesta sobre discapacidad aplicara plenamente
como marco de referencia la CIF. Por ello, el nticleo
del cuestionario trata de identificar las posibles
barreras que encuentran las personas para partici-
par en diez ambitos (dominios) de la vida: movili-
dad, transporte, accesibilidad, formacién, empleo,
uso de Internet, apoyo social, ocio, situacion eco-
némica y discriminacion. Dos de las posibles ba-
rreras que se contemplan en cada apartado tienen
relacion con la condicion de salud: un problema de
salud crénico o una limitacién en las actividades
basicas. Este modulo es el que permitira clasificar
a las personas con discapacidad, aplicando de esta
manera el concepto CIF de interaccién entre salud
e integracion social. Igualmente, al considerar el
cuestionario otras barreras adicionales para la par-
ticién social como la falta de acondicionamiento
en los edificios o transportes, la falta de apoyo o
prejuicios del entorno, razones econémicas, etc, se
podra analizar el efecto adicional que éstas tienen,
tanto en las personas con discapacidad como en el
resto, para la normal participaciéon en la vida dia-
ria. También se pregunta al entrevistado si podria
participar en cada dominio si dispusiese de ayudas
técnicas o personales a pesar de las barreras de
condicién. Con ello, se identifica la posible necesi-
dad de lo que la CIF denomina facilitadores para la
participacién.

La encuesta incluye también otros maédulos
sobre limitaciones tanto funcionales como en las
actividades basicas diarias, asi como preguntas
relacionadas con el estado de salud. Esta informa-
cion junto con la del médulo de integracién social,
y el de las caracteristicas sociales basicas permiti-
ra a los investigadores acercarse desde los diversos
enfoques que, como se ha visto, se puede abordar
el fendmeno de la discapacidad.

* CAWI es un método de recogida de datos a través de un cuestionario web,
mientras que CATI es el método a través de una entrevista telefonica.



