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Lo que este cuadernillo puede
hacer por usted

El propdsito de este cuadernillo es asistir al personal de UNICEF y a nuestros socios de modo que puedan
entender por qué los datos actuales sobre nifios y nifias con discapacidad son inadecuados, cuéles son las
dificultades que rodean la recoleccién de datos de alta calidad sobre los nifios y nifias con discapacidad

y por qué existe una necesidad real de mejorar la recopilacion, el andlisis, la difusion y el uso de los datos
sobre discapacidad.

En este cuadernillo se le presentara:

e Cdmo la falta de datos de alta calidad estd afectando negativamente la evidencia sobre nifios
Y nifAas con discapacidad.

e Como esta situacion afecta las capacidades de los paises para asegurar que los nifios y nifias
con discapacidad alcancen sus verdaderos potenciales.

e Cudles son las consideraciones clave para la recoleccion, el andlisis y la difusion de datos.
e Cudles son los principales desafios para recopilar datos sobre nifios y nifias con discapacioad.

e Como la confiabilidad de los datos es fundamental para abogar por politicas
antidiscriminatorias y para fomentar la inclusion de la discapacidad en las agendas politicas.

Para obtener informacion sobre los siguientes temas relacionados, consulte los otros cuadernillos de esta serie:

-

© ® N O o & 6N

- ) ed e e
A N MDD =2 O

Conceptualizacion de la educacién inclusiva y su contextualizacién dentro de la mision de UNICEF
Definicién y clasificacién de la discapacidad

Legislacién y politicas de educacién inclusiva

Recopilacién de datos sobre nifios y nifias con discapacidad (este cuadernillo)

Mapeo de nifios y nifias con discapacidad fuera de la escuela

Los EMIS y los nifios y nifias con discapacidad

Asociaciones, abogacia y comunicacion para el cambio social

Financiacion de la educacion inclusiva

Programas preescolares inclusivos

. El acceso al entorno de aprendizaje I: entorno fisico, informacién y comunicacion

. El acceso al entorno de aprendizaje |I: disefio universal para el aprendizaje

. Docentes, ensefianza y pedagogia inclusiva centrada en nifios y nifias

. Participacion de los padres y madres, la familia y la comunidad en la educacion inclusiva

. Planificacién, monitoreo y evaluacién
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Coémo utilizar este cuadernillo

A lo largo de este documento, usted encontrara recuadros que contienen los puntos principales de cada
seccion, estudios de casos y lecturas complementarias recomendadas. Las palabras clave resaltadas en
negrita en el texto se incluyen en el glosario al final del documento.
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Acronimos y abreviaturas

CDN Convencién sobre los Derechos del Nifio

CDPD Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

CIF Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
GW Grupo de Washington sobre estadisticas de discapacidad

ONG Organizacién no gubernamental

OPD Organizacién de personas con discapacidad
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l. Introduccién

Los nifios y nifias con discapacidad tienen el mismo derecho a la educacién que cualquier otro nifio o nifia,
tal como se establece en la Convencién sobre los Derechos del Nifio (CDN) y en la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD). Sin embargo, las estadisticas confiables sobre nifios y
nifias con discapacidad siguen siendo limitadas en cantidad, calidad y alcance, especialmente en los paises
de mediano y bajo ingreso. Esto hace dificil conocer cuantos de ellos se encuentran fuera de la escuela,
por qué razones, y cuéles son las barreras ambientales que afectan o impiden su plena participacién en

la educacion.

La evidencia actual sobre la discapacidad infantil se ve afectada por la falta de datos, pero también -
cuando estos datos existen- por el uso de diferentes definiciones, cuestionarios y metodologias, todo

lo cual ha originado que las comparaciones entre paises y periodos de tiempo sean probleméticas. La
disponibilidad limitada y la mala calidad de los datos obtenidos sobre nifios y nifias con discapacidad
dependen, en algunos casos, de una comprensién limitada sobre qué es la discapacidad infantil y, en otros
casos, de los prejuicios, los estigmas o los insuficientes esfuerzos de inversion para mejorar la medicién.
Si bien existe un acuerdo general respecto de que las definiciones de discapacidad deben incorporar
determinantes sociales, dicha medicion es todavia predominantemente médica, con un enfoque en
deficiencias fisicas o sensoriales especificas. Datos sobre las restricciones a la participacion y los factores
ambientales rara vez son recopilados, aun cuando son esenciales para construir una comprensién integral
de la discapacidad e identificar las areas de intervencién de los programas y las politicas. Esto incluye, por
ejemplo, la identificacion tanto de las actitudes discriminatorias y las barreras fisicas y de comunicacion
como de las lagunas en la legislacion y la prestacion de servicios inclusivos.

Existe cierta evidencia de que los nifios y nifias con discapacidad se encuentran entre los mas
desfavorecidos en lo que se refiere a la participacion escolar! Con frecuencia, la participacion de los

nifios y nifias con discapacidad se ve restringida porque los sistemas educativos no estan adaptados o
apropiadamente equipados para satisfacer sus necesidades, toda vez que carecen desde edificios escolares
accesibles hasta maestros capacitados para ensefiar en entornos inclusivos. Los datos de las encuestas

de hogares implementadas en 13 paises de mediano y bajo ingreso muestran que los nifios y nifias con
discapacidad de entre 6 y 17 afios son significativamente menos propensos a estar matriculados o asistir

a la escuela en comparacién con sus companieros sin discapacidad.? En particular, un estudio de 2004 en
Malawi encontrd que nifios y nifias con discapacidad tienen dos veces més probabilidades de no asistir
nunca a la escuela que los nifios y nifias sin discapacidad.® En la India -un pais que casi ha alcanzado

la matricula universal en educacion primaria- de los 2,9 millones de nifios y nifias con discapacidad,
990.000 de ellos, de entre los 6 y 14 afios (34%), se encuentran fuera de la escuela. Este porcentaje es
aun més alto entre los nifios y nifias con discapacidad intelectual (48%), problemas del habla o lenguaje
(36%) y discapacidad relacionada con multiples deficiencias (59%) (Encuesta del Social and Rural Research
Institute-India Market Research Bureau, SRI-IMRB, 2009). Asi también, nifios y nifias con discapacidad
visual que participaban en aulas integradas en escuelas publicas seleccionadas de Camboya reportaron
que sus docentes no los valoraban y no les prestaban la misma atencion que a los demés nifios y nifias.*

La falta de datos confiables y comparables respecto de nifios y nifias con discapacidad —su ndmero,

el tipo de sus limitaciones funcionales y sus necesidades educativas- se suma a los grandes desafios
que estos enfrentan en su educacién, todo lo cual dificulta el desarrollo de politicas e intervenciones
eficaces disefiadas para mejorar su bienestar. La existencia de datos fiables es esencial para comprender
las contribuciones de los factores ambientales que actian como barreras o facilitadores de la plena
participacion de nifios y nifias con discapacidad. En ese contexto, contar con datos fidedignos es central
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para ganar la confianza de los tomadores de decisiones y de la comunidad en los esfuerzos de abogacia en
lo que respecta al disefio e implementacién de politicas y programas antidiscriminatorios y para fomentar la
inclusion de la discapacidad en las agendas politicas nacionales e internacionales. Contar con estadisticas
desagregadas comparables puede, ademas, poner de relieve las desigualdades internacionales e intra-
nacionales entre diferentes subgrupos de nifios y nifias con discapacidad, tomando en cuenta otros factores,
tales como origen étnico, sexo, edad, region o tipo de limitaciones funcionales.

La Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad alienta
a los Estados a recopilar informacién apropiada, que incluya datos estadisticos y de investigacion, para
que puedan formular y aplicar politicas que hagan efectiva la Convencién (Articulo 31).

== Liul

Hikablin
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ll. Marco conceptual para la medicion de la
discapacidad infantil

Cuando se estima la prevalencia de la discapacidad en una poblacién especifica, el marco conceptual
utilizado para recolectar datos tiene un fuerte impacto sobre los resultados. La definicién de “discapacidad”
ha evolucionado con el tiempo. El modelo médico de la discapacidad, que identifica a los nifios y nifias a
partir de un diagndstico y se enfoca en las deficiencias (por ejemplo, parélisis cerebral, ceguera, sordera,
espina bifida, etc.), ha sido reemplazado por una definicién biopsicosocial, que se basa en las limitaciones
funcionales en multiples dominios de la vida. Enfocarse en diagnésticos y deficiencias puede ser Util para
planificar intervenciones médicas y de rehabilitacion, pero puede subidentificar y/o subestimar a nifios y
nifias con discapacidad, entre los cuales se cuentan -conforme al modelo biopsicosocial- aquellos que
presentan limitaciones funcionales en algunas actividades bésicas de la vida, independientemente de la
causa. Segun la CDPD, “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 los demas" (Articulo 1).

La adopcion de la CDPD y del modelo biopsicosocial de la discapacidad ha producido un cambio en

la conceptualizaciéon de la discapacidad, lo que a su vez ha generado demandas nuevas y desafiantes

en términos de los datos. Estas incluyen la necesidad de recopilar informacién tanto sobre los factores
personales y ambientales como sobre su interacciéon, ademas de la informacion acerca de las deficiencias.
Los mayores esfuerzos relacionados con la recopilacion de datos sobre la discapacidad se han enfocado
hasta la fecha en la identificacién de deficiencias individuales, mientras que se ha prestado menor atencion
en comprender las barreras creadas por la sociedad que pueden impedir que nifios y nifias que presentan
alguna deficiencia disfruten de sus derechos fundamentales.

En concordancia con lo tratado en el Cuadernillo 2 de esta serie, “Definicion y clasificacion de la
discapacidad”, la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)
provee un marco tedrico conceptual amplio para clasificar el funcionamiento humano relacionado con

la salud y toma en cuenta la naturaleza multidimensional e interactiva de la discapacidad.® Si bien la

CIF no proporciona indicaciones, preguntas o detalles técnicos especificos acerca de la medicién de la
discapacidad, ofrece categorizaciones Utiles que pueden guiar el desarrollo de medidas integrales de la
discapacidad, ya que capturan la compleja naturaleza interactiva de las experiencias de vida de los nifios
y nifias con discapacidad y sus familias. Desde un punto de vista estadistico, recolectar Unicamente datos
sobre deficiencias proporciona una baja prevalencia de discapacidad en una poblacién y no provee una
imagen completa de la experiencia de vida de la discapacidad ni en un individuo ni en una poblacién. Por
ejemplo, la ceguera y la sordera identifican a una pequefia subpoblacién de nifios y nifias con deficiencias
severas, pero no ofrecen informes integrales de cémo tales
condiciones afectan la vida de estos. En otras palabras,
saber que un nifio o nifia presenta ceguera o sordera

-0 que tiene deficiencias cognitivas o de movilidad- no
dice nada acerca de cémo estas deficiencias afectan su
participacién en la comunidad a la que pertenece.

En lugar de preguntarse solamente acerca de las
deficiencias, las evaluaciones de la discapacidad que son
consistentes con la CIF indagan acerca de las limitaciones
de la actividad y las diferencias en el funcionamiento en
niveles diferentes. Este tipo de evaluaciones, al agregar la
medicion de factores ambientales, tanto los facilitadores
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como las barreras, hace la recoleccién de datos més compleja, pero también mas completa. La CIF ofrece,
ademas, un lenguaje comun con el cual clasificar el funcionamiento, lo que permite la comparabilidad de
los datos de discapacidad entre y dentro de los paises.® Finalmente, utilizar la CIF como un marco comun
para la medicion permite definir la discapacidad como la interaccién entre las funciones corporales de

la persona y los factores ambientales y determinar si, en aras de aumentar los niveles de participacion

de un nifio o nifia, es necesario intervenir en su rehabilitacion y/o invertir en accesibilidad, adaptaciones y
otros cambios del entorno. Sin informacion sobre el entorno en el que vive el nifio o la nifia, no se puede
decir nada sobre sus actividades, ni acerca de si tiene una familia o si va a la escuela. Esta informacion
contribuye a tener una imagen completa de la discapacidad, sin la cual no se tendria idea de qué recursos o
servicios el nifio o la nifia puede requerir.”

Notas

10
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lll. Panorama general de las fuentes de datos

Existe una amplia variedad de métodos de recopilacién de datos para reunir informacién sobre
discapacidad, entre ellos, se encuentran los siguientes:

e (Censos.

e Encuestas.

e Registros administrativos.
e Evaluaciones clinicas.

e  Estudios cualitativos.

La seleccion de un método de recolecciéon de datos especificos depende, en alguna medida, del contexto
del pais en el cual un estudio seré realizado. Los paises de alto ingreso estan frecuentemente en condicion
de identificar a los nifios y nifias con discapacidad a través de registros nacionales educativos o médicos.
Sin embargo, en muchos paises de mediano y bajo ingreso, los nifios y nifias con discapacidad pueden no
ser adecuadamente identificados cuando, por ejemplo, no acceden a la escuela o a los servicios de salud.
En estos contextos, se usan generalmente otros métodos de recoleccién para calcular la prevalencia de la
discapacidad, tales como censos y encuestas de hogares especificas.

Cada uno de los métodos descritos proporciona diferente informacion, que ayuda posteriormente a
contestar distintas preguntas sobre la discapacidad infantil. Por ejemplo, las encuestas de hogares que
consultan acerca de la participacién escolar de nifios y nifias son diferentes de los registros administrativos
que contienen datos de la matricula escolar, ya que participar en la escuela no es necesariamente lo mismo
que matricularse. Por lo tanto, cada uno de estos métodos puede ser utilizado para medir distintos aspectos
de la discapacidad infantil, en la medida que cada cual tiene sus propias fortalezas y limitaciones. De ahi
que usar mas de un método de manera coordinada permite preservar las fortalezas y evitar las limitaciones
que cada uno supone.

Censos

Un censo de poblacién es una actividad nacional de cémputo de toda la poblaciéon, en la cual cada persona
y sus caracteristicas se registran por separado. En la mayoria de los sistemas estadisticos nacionales,

los censos de poblacion son las principales fuentes de informacién estadistica sobre la poblaciéon y sus
caracteristicas, que pueden incluir la edad, el sexo, la estructura doméstica, la migracion, el patrimonio, el
idioma, la religién, la educacion, el empleo, la ocupacion y la discapacidad. Aunque los censos de poblacién
pueden cubrir este amplio rango de temas, consisten en operaciones estadisticas a gran escala que
requieren elevados niveles de recursos, organizacion y preparacion, por lo que se realizan habitualmente
cada diez afos.

Encuestas

Las encuestas son disefiadas para ser administradas a una muestra seleccionada de algun otro instrumento
(frecuentemente un censo) y se basan en una serie de preguntas especificas acerca de una poblacién.

Las encuestas de poblacion no son pensadas para contar cada hogar o individuo en el pais, mas bien son
disefiadas para estudiar una muestra representativa de la poblacion total en estudio. Normalmente, las

1
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encuestas cubren muchos temas diversos, algunos de ellos especializados, tales como salud, bienestar,
fuerza laboral, agricultura y otras cuestiones socioecondémicas. En comparacién con otros métodos, las
encuestas de poblacién que especificamente abordan el tema de la discapacidad infantil, o que incorporan
preguntas disefiadas particularmente para evaluar la discapacidad infantil, han demostrado su capacidad
para producir datos confiables e internacionalmente comparables.

Registros administrativos

Los gobiernos recopilan regularmente estadisticas para monitorear y gestionar politicas y programas. Las
escuelas, instalaciones de salud y otras instituciones regularmente reportan datos sobre nifios y nifias

con discapacidad que se utilizan ulteriormente para medir los resultados de la implementacién de planes
nacionales y determinar futuras politicas, planes y mecanismos de gestion. Los registros administrativos
pueden tener diferentes estructuras, dependiendo de la naturaleza del servicio prestado, los formatos
usados, el tipo de informacion recolectada y el método y la frecuencia de la recopilacién.® Algunos
ejemplos de registros administrativos son aquellos relacionados con sistemas de seguridad social, centros
de atencién infantil temprana, programas de rehabilitacion y otros servicios especificamente disefiados
para atender a nifios y nifias con discapacidad.

La informacién es usualmente recopilada por razones relacionadas con la administracién de un programa,
sin embargo, los registros administrativos pueden volverse Utiles para recolectar datos sobre los nifios y
nifias con discapacidad, dado que a menudo proporcionan informacién Unica que no es captada en un
censo o encuesta. Por ejemplo, se puede monitorear el acceso a servicios de rehabilitacion a lo largo del
tiempo o se pueden usar los registros de asistencia escolar para comparar los indices de asistencia de
nifnos y nifias con y sin discapacidad. Ademas, estos datos son normalmente recogidos de manera anual,
lo que permite realizar comparaciones temporales sobre cantidades y caracteristicas de los usuarios de un
servicio o sobre el tipo, la cantidad y el costo de los servicios proporcionados.

Evaluaciones clinicas

Las evaluaciones clinicas proporcionan informacion detallada e integral sobre el funcionamiento de nifios
y nifias en los dominios de la vida humana y pueden ser usadas para proporcionar datos, sobre grupos o
poblaciones especificos, similares a los de un censo.®

Las evaluaciones clinicas habitualmente incluyen la realizacién de un examen fisico y la obtencién de
la historia clinica de una persona. Asi, pueden contener preguntas acerca de los eventos prenatales,
perinatales y posnatales y sobre los hitos de desarrollo por parte de un nifio o nifia. Los registros de
salud son frecuentemente consultados -si estan disponibles— porque pueden constituir una fuente de
informacidn valiosa, al contener detalles del embarazo, el tipo de parto, la condicién y el peso en el
momento del nacimiento, la puntuacién de Apgar, etc. Asi como la observacion del nifio o nifia proporciona
informacién provechosa para la evaluacién, también lo hacen las consultas a padres, madres y otros
adultos, como los docentes. El proceso de recopilacién de la informacién es relativamente extenso y
detallado y, a menudo, incluye pruebas de desarrollo aplicadas por una variedad de profesionales y
reuniones con los padres y madres. Los resultados de la evaluacién de diagnéstico son utilizados para
identificar y asegurar los servicios de intervencion apropiados para los nifios y nifias que lo requieran.

En aquellas situaciones en que se dispone de recursos para realizar evaluaciones clinicas de los nifios
y nifias que tienen limitaciones funcionales, dichas evaluaciones pueden beneficiarse mediante la
inclusion y disposicion de la documentacién relacionada con los resultados de las pruebas diagnésticas.

12
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Tal documentacion puede ser extremadamente Util para estudios epidemioldgicos de las causas de
la discapacidad a fin de planear y monitorear los efectos de las estrategias de prevencidn, orientar
tratamientos y asesorar a las familias de los nifios y nifias con discapacidad.

En el caso de causas tratables de las deficiencias asociadas a la discapacidad, como las cataratas, los
diagndsticos precisos y oportunos son esenciales, ya que proveen los fundamentos para los tratamientos
que pueden eliminar las limitaciones funcionales y las restricciones de participacion asociadas. Por lo tanto,
aunque las evaluaciones diagnosticas para determinar causas subyacentes o clasificaciones médicas de
discapacidad no son Utiles para el propdsito de estimar la prevalencia de la discapacidad en una poblacién,
estas evaluaciones pueden ser Utiles o incluso esenciales para otros propositos.

Estudios cualitativos

En ocasiones, la situacién de los nifios y nifias con discapacidad no puede ser descrita utilizando solamente
informacién basada en datos cuantitativos, como porcentajes, cantidades, frecuencias o tamafios. Los
métodos cuantitativos, tales como censos y encuestas, tienen sus propias fortalezas para identificar
universalidades y hacer generalizaciones estadisticas o probabilisticas y para determinar la correlacion entre
dos fendmenos medibles. Sin embargo, pueden no responder a las preguntas “;por qué?” o “scomo?”. En
este sentido, los métodos cuantitativos pueden presentar limitaciones al momento de recopilarse los datos
sobre la discapacidad infantil. Por ejemplo, bajas tasas de prevalencia para deficiencias especificas pueden
dificultar la obtencion de conclusiones estadisticas sélidas; ademés de la heterogeneidad en las deficiencias,
las limitaciones de la actividad y las restricciones a la participacion hacen dificil el control de la varianza®™
Para mitigar algunas de estas limitaciones, es posible incluir ciertos métodos cualitativos en el esfuerzo de
la recoleccién de datos pertinentes. Se trata de métodos cualitativos para obtener informacién confiable
que no puede ser expresada en nUmeros, por ejemplo, motivos, opiniones y sentimientos de las personas, y
pueden incluir preguntas tales como las siguientes:

e sPor qué las familias de los nifios y nifias con discapacidad no se benefician de los programas
educativos para los cuales son elegibles?

e ;Cuéles son las percepciones de los nifios y nifias sin discapacidad sobre los nifios y nifias con
discapacidad que asisten a la escuela?

e ;Cuéles son las experiencias de los alumnos y alumnas que usan dispositivos de apoyo para la
movilidad en sus escuelas?

Los métodos cualitativos son mas eficientes para investigar significados subjetivos dentro de una cultura,
entender actitudes y creencias y desentrafar constructos sociales y culturales.” Por esta razén, resultan
particularmente Utiles para entender la discapacidad en contextos especificos,” asi como para comprender
las percepciones y perspectivas de los nifios y nifias con discapacidad. Finalmente, los métodos
cualitativos pueden adaptarse a diferentes entornos y ser especialmente efectivos en contextos en los que
existen pocos datos cuantitativos sobre una determinada situacién.®

Notas
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IV. Consideraciones clave para la
recoleccion, el analisis y la difusion de datos

La recoleccion de datos de alta calidad requiere de una planificacién, un disefio y una implementacion
cuidadosa, independientemente de si el objetivo es estimar la prevalencia de discapacidad infantil en un
grupo etario en particular o identificar barreras y facilitadores de la participacién educativa de nifios y
nifias con discapacidad. Cada esfuerzo de recoleccién de datos presenta sus propios retos, sin embargo, el
cuadro siguiente resume muchas cuestiones comunes que se deben considerar:

Definir el alcance y Determinar los Realizar una campana de sensibilizacion.
los objetivos. métodos. Recolectar los datos.

Seleccionar los indicadores. Seleccionar las Reunir y capacitar al equipo de recoleccién
Identificar los contenidos herramientas. de datos.

relevantes. Disefiar la muestra. Establecer un plan de referencia.

Explorar las

implicaciones éticas.

En cada una de las tres fases, la coordinacion con colaboradores locales, trabajadores de campo,
autoridades locales, agencias gubernamentales, Organizaciones de Personas con Discapacidad (OPD)

y/o ONG, integrantes de la comunidad local, participantes y sus familias contribuira al éxito del proceso.
Involucrar a las personas con discapacidad desde las primeras fases del proceso es imprescindible para
conocer de primera mano sus necesidades, prioridades y objetivos. Contar con informacion precisa permite
disefiar e implementar programas y servicios de calidad para los nifios, las nifias y sus familias, incluyendo
programas educativos.

Los datos sobre discapacidad infantil pueden ser usados de manera mas efectiva para evaluar la
participacion y la igualdad de oportunidades para nifios y nifias con discapacidad, cuando estos se analizan,
se interpretan y se presentan adecuadamente a todas las partes interesadas. Para maximizar la utilidad de
dichos datos es importante identificar el pUblico objetivo y sus necesidades, y tener esto en cuenta cuando
se presentan los resultados.

Para brindar informacién mas significativa a los tomadores de decisiones, se requiere que los datos reflejen
las caracteristicas de los nifios y nifias con discapacidad en relacién con sus experiencias de vida, variables
socioeconémicas y ambientales, de modo que permitan comparar las situaciones de nifios y nifias con y sin
discapacidad. La inclusion de datos sobre nifios y nifias sin discapacidad permite contar con una poblacion
de referencia para evaluar los niveles de participacion y la igualdad de oportunidades para nifios y nifias
con discapacidad.

Notas
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V. Dificultades en la recoleccion de datos
sobre ninos y ninas con discapacidad

Muchos paises han recolectado datos sobre adultos con discapacidad como parte de las encuestas de
poblacion, sin embargo, los nifios y nifias han sido menos visibles en los esfuerzos de recoleccion de
dichos datos. La literatura indica claramente que las encuestas de hogares y censos que incluyen preguntas
generales acerca de personas con discapacidad de todas las edades, identifican inadecuadamente a

los nifios y nifias con discapacidad,’® los cuales, por lo tanto, pueden ser ignorados en encuestas que no
preguntan especificamente acerca de ellos.” En particular, los nifios y nifias de origen socioecondémico
bajo y, en general, las nifias estan en mayor riesgo de ser subidentificados por este tipo de instrumentos
de recoleccién de datos generales. Los censos son particularmente propensos a la subestimacién,

por ello, la Divisién de Estadistica de las Naciones Unidas subraya explicitamente, en sus Principios y
Recomendaciones para los Censos de Poblacion y Vivienda, Revisién 1, que “el nimero limitado de
preguntas incluidas en un censo no puede proporcionar una medicion precisa del nimero de personas con
discapacidad, especialmente entre nifios y nifias”'®

Las encuestas de hogares disefiadas especificamente para estudiar la discapacidad infantil o aquellas que
incorporan preguntas disefiadas especialmente para nifios y nifias han producido mejores resultados.® A
pesar de ello, estos estudios también pueden reportar informacién incorrecta sobre la discapacidad si el
mismo conjunto de preguntas se aplica indistintamente a nifos y nifias de todas las edades. En general,
identificar la discapacidad de nifios y nifias menores de dos afios puede no ser viable a través de las
encuestas de poblacién, dada la complejidad de los procesos de desarrollo que tienen lugar a tan temprana
edad. Ademas, los nifios y nifias estadn en constante desarrollo y transicion -de la infancia temprana a la
infancia media y de la infancia media a la adolescencia- y su habilidad para realizar ciertas actividades basicas
cambia de una etapa de la vida a otra. En términos de medicién, esto implica la necesidad de contar con
preguntas especificas que puedan reflejar las etapas de desarrollo y las capacidades en evolucién de los nifios
y nifias de diferentes grupos etarios, lo que complica ain mas los esfuerzos de recoleccién de datos.

Un reto adicional lo representa el hecho de que la recoleccién de datos sobre nifios y nifias con
discapacidad depende de la informacién proporcionada por un encuestado interpuesto, esto es, otra
persona que responde en su lugar, ya que normalmente las encuestas de hogares y censos incluyen
preguntas que son tipicamente planteadas a los padres de familia u otros cuidadores. Aunque los padres
de familia o cuidadores frecuentemente identifican muy bien si sus nifios y nifias tienen dificultades

para desarrollar tareas especificas, sus respuestas no son suficientes para establecer una prevalencia

de discapacidad. Por ejemplo, en el censo de 2000 en Panamé se pregunto a los entrevistados si ellos

0 sus hijos tienen algun tipo de “impedimento fisico o mental” entre “Ciego”, “Sordo”, “Retraso mental”,
“Paralisis cerebral”, “lmpedimento fisico permanente”, “Otro”, o “Ninguno”.2° En este ejemplo, se asume
que los padres, madres o cuidadores se encuentran en la posicién de definir adecuadamente qué es una
discapacidad y si sus nifios y nifias tienen o no una discapacidad. En muchos paises en vias de desarrollo,
la mayoria de los nifios y nifias no se someten a evaluaciones clinicas, y sus padres y madres pueden no
ser capaces de detectar ciertas condiciones o situaciones por si mismos. Aun cuando las preguntas estan
disenadas para identificar las limitaciones funcionales en lugar de las condiciones de salud, el conocimiento
que los padres y madres tengan en materia de discapacidad, las expectativas acerca del desarrollo de los
nifios y nifias, asi como las actitudes hacia los derechos de los nifios y nifias y las opiniones sobre su rol
en la familia y la comunidad pueden causar un impacto sobre los resultados del estudio. Es necesario,

en consecuencia, disefiar y poner a prueba adecuadamente las preguntas para reducir la influencia de

la percepcion parental en la evaluaciéon de las habilidades de nifios y nifas, a fin de obtener un informe
confiable de los factores del entorno que pueden afectar su participacion.
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VI. Panorama general sobre la
disponibilidad de datos

Las diferencias en las metodologias utilizadas para recolectar datos sobre la discapacidad infantil han
significado enormes retos en la produccién de estadisticas internacionales confiables y comparables. Los
indices de prevalencia de la discapacidad son extremadamente sensibles a -y estan afectados por- como
se define la discapacidad. La definicién de discapacidad no ha sido consistente en las experiencias de
recoleccion de datos implementadas a lo largo del tiempo en los diferentes paises. La manera de definir la
discapacidad tiene consecuencias tanto en el tipo de datos recolectados como en la identificacién de las
personas con discapacidad.?’ Practicamente todos los paises en el mundo han recogido alguna informacién
sobre discapacidad. La mayoria de los paises que han realizado més de una encuesta sobre discapacidad
han estado recolectando datos por mucho tiempo (remontandose a principios del 1800 en algunos casos)
y, a lo largo de los Ultimos 50 afos, la incorporacion de preguntas sobre discapacidad en los censos y
encuestas ha crecido sustancialmente. Sin embargo, las inconsistencias en la definicion y la medicién de la
discapacidad han resultado en informacion que varia en caracter y calidad, obstaculizando la comprensién
del alcance y la naturaleza de la discapacidad infantil.

Como se sefial6 anteriormente, las preguntas planteadas a los adultos son frecuentemente inapropiadas

o no aplicables a los nifios y nifias (por ejemplo, preguntas acerca de caidas, pérdida de memoria, etc),
aun asi, muchas encuestas para medir la discapacidad hacen la misma serie de preguntas a nifios, nifias

y adultos. La siguiente pregunta fue realizada para medir la prevalencia de la discapacidad en toda la
poblacién -incluyendo a los nifios y nifias- en el censo de 2011 en Montenegro: “;Tiene la persona alguna
discapacidad que le impida desarrollar actividades diarias debido a enfermedades duraderas, invalidantes
o por vejez?”. Hacer una referencia explicita a la poblacion de la tercera edad o invalida no es claramente
relevante para evaluar las limitaciones funcionales de los nifios y nifias y, ademaés, introduce un sesgo en la
mente del entrevistado con respecto a qué es considerado como discapacidad.

Por otra parte, preguntar si hay alguna persona en el hogar que tiene una discapacidad tampoco permite
arrojar estadisticas confiables sobre la discapacidad infantil. Por ejemplo, en el censo 2004 de Sierra
Leona, se le hacia al jefe de hogar la siguiente pregunta sobre cada uno de los integrantes de la familia:
“,Es (nombre) discapacitado?”. Una pregunta de esta naturaleza significa que la interpretacion de qué
constituye una discapacidad depende totalmente del entrevistado. Asi, no es sorprendente que las tasas
de prevalencia de la discapacidad reportadas fueran inusualmente bajas: menos del 1% de la poblacion
menor de 25 afios y alrededor del 2% de la poblacién mayor de 25 afios. La pregunta realizada en el
censo de 2004 en Jordania fue “s Algun miembro de su familia sufre alguna discapacidad?”, y la tasa de
prevalencia de discapacidad fue de alrededor del 1% respecto de los nifios de entre los O y 14 afos y de las
personas mayores de 15 afos. En los Ultimos afios, un mayor nimero de paises ha utilizado instrumentos
de recoleccién de datos basados en una lista méas detallada de las deficiencias y un enfoque mas centrado
en el funcionamiento. Un ejemplo de censo con consultas apropiadas incluye la misma serie de preguntas
que se utilizan para determinar la prevalencia de la discapacidad infantil en la Encuesta Nacional de Nifos,
Nifas y Mujeres (ENIM 2015) en México.?

Uno de los resultados de las diferencias en el disefio de las preguntas es que los indices de prevalencia
de la discapacidad infantil varian entre menos del 1% en algunos paises y cerca del 50% en otros. Entre
los paises que reportan baja prevalencia de discapacidad infantil se encuentran, por ejemplo, Afganistan,
Angola, Argentina, Burkina Faso, Canada, Camboya, Chad, China, Colombia, Egipto, Grecia, Jordania,
Lesoto, Oman, Ruanda, Sudafrica, Uzbekistan y Vietnam. En el otro extremo de la escala, los paises
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que reportan altos indices de prevalencia de discapacidad infantil son Armenia, Australia, Belice, Butan,
Republica Centroafricana, Etiopia, Macedonia, Madagascar, Maldivas, Nueva Zelandia, Surinam y Yemen.
Los paises mencionados presentan una amplia variedad en los niveles de desarrollo econémico y social
y diferencias importantes en términos culturales, patrones de enfermedades, niveles de mortalidad y
experiencias de conflictos o desastres naturales.

Es posible encontrar disparidades significativas en los indices de prevalencia de la discapacidad no solo
entre los diferentes paises, sino también dentro del mismo pais donde se hayan realizado multiples
encuestas con diferentes disefios y cuestionarios. En México, por ejemplo, se reporté una prevalencia de

la discapacidad del 1,8% en el afio 2000 y del 5,1% en el afio 2010. Esto se debe a que, mientras que en
el censo de 2000 se preguntaba acerca de la existencia de algin miembro en el hogar con discapacidad,
en el censo de 2010 se incluyeron preguntas sobre las dificultades en la realizacion de algunas actividades
especificas.®®

Notas
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VII. Conclusiones

Si bien existe la evidente necesidad de contar con datos pertinentes sobre la discapacidad en general,
los nifos y nifas constituyen un grupo merecedor de especial atencién, y ello plantea retos de
medicién especificos.

Persisten grandes vacios de informacién con respecto a los nifios y nifias con discapacidad y a las barreras
fisicas, sociales y actitudinales que afectan su participacion dentro de sus comunidades. Hay una clara
necesidad de mejorar la recoleccion, andlisis, difusion y el uso de datos sobre la discapacidad y unificar

las herramientas de medicion con el fin de obtener informacién que sea confiable, valida, integral y
comparable a nivel internacional. Ademas, es preciso recopilar datos a lo largo del tiempo para apoyar el
monitoreo de las politicas y programas relacionadas con la discapacidad y acompariar a los gobiernos en
la implementacion de la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad y de la Convencién
de los Derechos del Nifio.

Iniciativas de UNICEF para la medicién de la discapacidad infantil

UNICEF y sus socios estan actualmente llevando a cabo muchas iniciativas para satisfacer la
necesidad de datos confiables y comparables sobre los nifios y nifias con discapacidad a escala
internacional. Esto incluye el disefio y la prueba de nuevos cuestionarios y el desarrollo de
lineamientos para la recoleccion, el anélisis y la difusion de datos.

Médulo de UNICEF/GW sobre funcionamiento y discapacidad infantil

UNICEF y el Grupo de Washington sobre estadisticas de discapacidad (GW) han desarrollado y
puesto a prueba un nuevo mdédulo de recoleccién de datos sobre funcionamiento y discapacidad
infantil para ser utilizado en censos y en encuestas a hogares.

En linea con el modelo biopsicosocial de discapacidad, el médulo se enfoca en la presencia y el grado
de las limitaciones funcionales que pueden determinar las restricciones de la participacién de los
ninos y ninas.

El modulo se refiere a las dificultades que los nifios y nifias puedan tener al realizar ciertas
actividades y cubre dos grupos etarios: de 2 a 4 afios y de 5 a 17 afios. Los dominios comunes para
ambos grupos son la vista, la capacidad auditiva, la movilidad, la comunicacién/comprension, el
aprendizaje y el control del comportamiento. Para el grupo de 2 a 4 afios se incluyen también la
motricidad fina y jugar, mientras que para los nifios y adolescentes de entre 5y 17 afios se consideran
ambitos adicionales como el autocuidado, recordar, prestar atencion y concentrarse, las relaciones, la
adaptacién al cambio y las emociones (ansiedad y depresion).

El modulo ha sido presentado, discutido y revisado en diversas consultas de expertos desde 2011,
involucrando representantes de las organizaciones de personas con discapacidad, instituciones
académicas, organizaciones internacionales y oficinas nacionales de estadisticas. El mismo ha sido
sometido a amplias pruebas cognitivas para determinar la calidad de las preguntas y cerciorarse de
que estas sean culturalmente apropiadas y comprensibles para los encuestados.?* El médulo se ha
probado en diferentes paises y ya se ha utilizado formalmente en México, El Salvador, Guatemala,
Serbia y Samoa. La version en espariol del mddulo esté disponible en:
https://data.unicef.org/resources/module-child-functioning/.
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Médulo sobre educacion inclusiva de UNICEF/GW

UNICEF y el GW estan desarrollando un nuevo médulo de encuesta para evaluar el entorno escolar
y la participacion de los nifios y nifias en la educacion. El propésito de este madulo es identificar las
barreras y los facilitadores ambientales para la educacion de nifios y nifias con y sin discapacidad

y, a la vez, complementar el médulo sobre funcionamiento y discapacidad infantil. El médulo sobre
educacién inclusiva abarca tres dominios principales: las actitudes, la accesibilidad al entorno escolar
y las barreras a la participacion escolar.

La finalidad de este conjunto de preguntas es proporcionar informacién que posibilite generar
politicas apropiadas, proveer un resumen estadistico de las influencias del entorno en la participacion
en la escuela e identificar areas con cuellos de botella a los que se les pueda dar seguimiento. El
conjunto de preguntas puede ser agregado a otra encuesta. Las preguntas se centran en la educacion
formal y en la influencia del entorno en la participacion escolar. Desde 2013 el médulo esta siendo
sometido a diferentes fases de revisiones y pruebas cognitivas y, una vez finalizadas, serd sometido a
pruebas de campo.

Lineamientos sobre la medicién de la discapacidad infantil

Este documento proporcionaré orientacion a los profesionales e instituciones interesados en
recolectar datos sobre nifios y nifias con discapacidades. Los lineamientos consideran temas
conceptuales y tedricos relacionados con la medicién de la discapacidad infantil y resefian los
métodos e instrumentos que se han utilizado previamente para recolectar datos en esta éarea.
Finalmente, se presentan indicaciones sobre cémo disefar, planificar e implementar la recopilacion
de datos sobre discapacidad infantil. Las directrices se encuentran actualmente en la fase de
elaboracién, en la que colaboran diferentes expertos internacionales.

Notas
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Glosario de términos

Discapacidad: 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 participacién plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demés.

Educacion inclusiva: Es “el proceso que permite tener debidamente en cuenta la diversidad de las
necesidades de todos los nifios, jovenes y adultos a través de una mayor participacién en el aprendizaje, las
actividades culturales y comunitarias, asi como reducir la exclusion de la esfera de la ensefianza y dentro
de ésta, y en Ultimo término acabar con ella. Entrafia cambios y modificaciones de contenidos, enfoques,
estructuras y estrategias basados en una visién comun que abarca a todos los nifios en edad escolar y la
conviccién de que corresponde al sistema educativo ordinario educar a todos los nifios y nifias”.

(Véase el Cuadernillo 1).

Entorno inclusivo: Es un lugar (escuela, instituto, centro comunitario de aprendizaje, etc.) en donde todos los
estudiantes pueden participar y aprender juntos de manera significativa.

Grupo de Washington: Es un grupo establecido por la Comision de Estadistica de Naciones Unidas para
hacer frente a la necesidad de contar con un trabajo estadistico y metodoldgico que facilite la comparacion
internacional de datos sobre discapacidad. Su pagina web es: http://www.washingtongroup-disability.com/.

Modelo médico de la discapacidad: Es un modelo que explica la discapacidad como un problema de
salud o una condicién médica del individuo que se puede tratar o curar con asistencia médica. Por lo tanto,
la discapacidad es el resultado de la condicién médica. Se considera que la persona con discapacidad
necesita una cura, y que es responsabilidad de los profesionales de la salud aliviar su dolor y sufrimiento.
(UNICEF no usa este modelo, sino que promueve el uso sistemdtico del modelo social de la discapacidad).
(Véase el Cuadernillo ).

Modelo social de la discapacidad: Este enfoque sostiene que la discapacidad es el resultado de las
interacciones entre una persona que tiene una limitacion funcional y un entorno social y cultural
desfavorable. La discapacidad, por consiguiente, se entiende como un constructo sociopolitico, en el que
las barreras actitudinales, ambientales e institucionales, que son inherentes a la sociedad, excluyen y
discriminan sistematicamente a las personas con discapacidad. (Este es el modelo que UNICEF sigue).
(Véase el Cuadernillo 1).
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