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;Podemos confiar en la ENDI?*

Eduardo Joly, Sociélogo?
Fundacion Rumbos y REDI (Red por los Derechos de las Personas con
Discapacidad)®

La Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad (ENDI) constituye el
documento oficial* con base estadistica mas importante que se haya elaborado para
conocer la prevalencia de personas con discapacidad® en nuestro pais y su situacion
educativa, laboral, de insercion social, de acceso a servicios de salud, etc. Como tal,
es empleada para la definicion de politicas publicas y para la asignacion de
recursos.

Sin embargo, los resultados que arroja no se condicen con estudios realizados en
otros paises ni con la realidad que enfrentan a diario no soélo las personas con
discapacidad sino las organizaciones que las nuclean y representan. Esto obliga a
un analisis critico de la ENDI.

Ao Prevalencia | Prevalencia Poblacién | Diferencia re
Nacional 5 + afios® Argentina’
Argentina 2002/03 7,1 7,5
Brasil 2000 14,5 15,8 2,1
Chile 2004 12,9 13,9 1,9
Canada 2001 12,4 13,1 1,7
USA 2000 12,5 1,7

La diferencia de prevalencia entre paises es debida fundamentalmente a la
composicién etaria. Es decir, aquellos paises con poblaciones méas envejecidas
tienen mayor prevalencia de discapacidad. Pero ni Chile ni Brasil son poblaciones
envejecidas con respecto a la Argentina, con lo cual cabe esperar que la prevalencia
en la Argentina sea por lo menos similar sino superior. Sin embargo, la prevalencia

1 En la redaccion de este trabajo se agradece la colaboracion del Dr. Daniel J. Joly, Dr.PH, Johns Hopkins
University, epidemiodlogo y ex-funcionario de OPS-OMS.

2 B.A. en Ciencias Sociales y de la Conducta, Johns Hopkins University; M.A. y Ph.D.(abd) en Sociologia,
Rutgers University. ejoly@rumbos.org.ar

* Fundacion Rumbos: fundacién@rumbos.org.ar www.rumbos.org.ar. REDI: redi@ddnet.com.ar

* La Poblacion con Discapacidad en la Argentina — Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad (ENDI),
1ra. Edicion, Buenos Aires. INDEC y CONADIS, 2005. (De aqui en mas citada como ENDI.)

® Prevalencia de discapacidad: el nimero de personas con discapacidad y el porcentaje de la poblacién total que
representa.

® Calculado por el autor para permitir comparacion entre paises.

" Diferencia proporcional, por ej.: Diferencia Brasil re Argentina: 15,8+7,5=2,1.
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en Brasil y Chile duplica a la Argentina y la de Canada y USA es 70% mas alta. Esto
permite dudar de los resultados argentinos.®

Problemas de muestreo®

Si comparamos las metodologias muestrales aplicadas en estos paises con la
empleada por el INDEC para la ENDI, descubrimos al menos una diferencia notable.
En los demas paises se disefiaron muestras probabilisticas'® independientemente
de los resultados censales, mientras que en la Argentina se utilizaron los resultados
del Censo del 2001 como marco muestral para la ENDI**. De hecho, algo mas de la
mitad de los hogares en la ENDI fueron seleccionados entre quienes dijeron en el
Censo que habia alguien con discapacidad en el hogar. Con lo cual cualquier ajuste
estadistico de los falsos negativos (es decir, quienes erroneamente dijeron en el
Censo que no habia nadie con discapacidad) se limitd a los resultados obtenibles en
algo menos de la mitad de la muestra total*?, un tamafio muestral demasiado chico
para cualquier correccion de la importante sub-estimacion en el Censo mediante
factores de ponderacién (o de calibracion)*>.

En otras palabras, como el Censo arrojo una prevalencia del 2% (dato no hecho
publico por el INDEC pero al cual hemos tenido acceso)*, la prevalencia de la ENDI
del 7,1% no es otra cosa que un ajuste estadistico de los falsos negativos en el
Censo, pero encorsetado por los mismos resultados del Censo.

En este sentido, en sus considerandos metodolégicos, el INDEC reconoce que la
magnitud de los errores de estimacion para una muestra de estas caracteristicas
lleva “a que los sesgos puedan ser importantes, impidiendo una interpretacion
correcta de las estimaciones o imposibilitando la comparacion de los resultados con
fuentes alternativas™®. Ademas, los muestristas del INDEC han reconocido que de
repetirse el estudio, duplicarian el tamafio muestral (de 67000 hogares pasarian a
128000) y el disefio muestral lo harian con independencia de los resultados del
Censo™®. Estos reconocimientos respaldan nuestra hipétesis de que la ENDI no es
confiable y que los resultados son una grosera sub-estimacion de la realidad.

8 Si aplicaramos la prevalencia obtenida en Chile a nuestro pafs, contariamos 3.953.800 personas con
discapacidad, en vez de las 2,176.000 que arrojo la ENDI.

¥ Muestreo: procedimiento estadistico para seleccionar hogares o individuos o casos representativos de un
universo poblacional.

19 Muestra probabilistica: una muestra donde cada hogar, individuo o caso tiene la misma probabilidad de ser
seleccionado como quien no fue seleccionado.

1 ENDI, pégina 17.

12 Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad (Complementaria del Censo 2001), documento sobre
metodologia estadistica facilitado por el INDEC al autor. Seccion sobre Tamafio total de muestra: 35762 hogares
seleccionados entre hogares donde en el Censo 2001 se consignd la existencia de al menos una persona con
discapacidad y 30987 hogares seleccionados entre hogares donde en el Censo 2001 no se consigné la existencia
de alguien con discapacidad. (De aqui en mas citada como ENDI-Metodologia Estadistica.)

'3 Factores de ponderacion (o de calibracién): procedimiento estadistico para corregir sesgos (errores) implicitos
en un disefio muestral.

¥ Reunién con los especialistas en muestreo y con la Direccién de Estadisticas Poblacionales del INDEC, 9 de
marzo 2006. (De aqui en méas, Reunion INDEC.)

> ENDI-Metodologia Estadistica, seccion sobre Célculo de los factores de expansion.

1® Reunion INDEC.
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Problemas de cuestionario:

Ahora queremos referirnos a otro aspecto metodolégico no menor y que ha
contribuido muy especialmente a la baja prevalencia de la ENDI. Concierne las
preguntas empleadas para identificar la presencia o no de personas con
discapacidad en un hogar, preguntas confeccionadas por CONADIS, INDEC y el
Servicio Nacional de Rehabilitacion, con la supuesta colaboracion de las ONG que
integran el Comité Asesor de CONADIS"’,

Empecemos por el Censo 2001. Aqui, la pregunta restringié su foco a
discapacidades extremas y fue formulada o bien como “¢ En este hogar hay alguien
con una discapacidad permanente?” o como “En este hogar, hay alguna persona...
sorda o que necesite audifono? ... ciega de uno de los dos 0jos?... que le falte o
tenga atrofiados brazos, manos o piernas?... muda o con problemas graves para
hablar?... con retardo o problemas mentales?... que tenga otra discapacidad
permanente?"*® No sorprende entonces que sélo el 2% de la poblacién haya
respondido que si, ya que se acota la supuesta limitacion a los casos mas extremos
y planteado en términos exclusivamente meédicos y no funcionales. Ademas,
presupone que el censado sepa qué es la discapacidad y no la perciba como un
concepto estigmatizante. Desde la misma formulacion de las preguntas, es que
también consideramos inadmisible el uso de los datos Censales como marco
muestral para la ENDI.

Pasemos al cuestionario de la ENDI. Aqui, hay que tener en cuenta que las
preguntas son mas detalladas que en el Censo, aunque la redaccién de las mismas
y el orden en que se formularon siguen privilegiando discapacidades extremas: por
ejemplo, en ENDI se comienza preguntando: “¢ Alguna de las personas que
menciono en la lista es ciega?”, para luego preguntar, “Alguna de las personas que
menciono en la lista ain con anteojos o lentes tiene dificultad permanente... para ver
de cerca?... para ver de lejos?.... tiene otras dificultades para ver?"*® La redaccién
de las preguntas y el orden en que fueron formuladas inducen a subestimar la
poblacién con discapacidad (en vez de primero preguntar por problemas de vision,
audicion, movilidad méas generales, comienzan preguntando por el caso mas
extremo... es decir, un método de cono invertido). Y ademas, el orden privilegia la
concepcion tradicionalmente médica de la discapacidad, que hasta la OMS ya
estaba superando en su Clasificacién operativa - CIF?°, que justamente inspir6 al
cuestionario utilizado en Chile y que arrojara una prevalencia 2 veces superior a la
nuestra (en Chile “persona con discapacidad seria aquella que presenta deficiencias
de sus funciones y/o estructuras corporales, limitaciones en sus actividades y
restricciones en su participacion, como resultado de la interaccion negativa de su
condicion de salud y los factores contextuales (ambientales y personales) en los que
se desarrolla”, todo esto calculado a través de un indice basado en 22 preguntas,
donde alguien hasta puede tener un brazo amputado y no ser considerado

" ENDI, pégina 15.

18 Censo Nacional de Poblacion, Hogares y Viviendas 2001, INDEC. Pregunta 3, pagina 1.

9 ENDI, péginas 157-161.

20 Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF), OPS-OMS, 2001.
2! Primer Estudio Nacional de la Discapacidad en Chile — ENDISC-CIF, Chile 2004, FONADIS, Santiago de
Chile, 2005, paginas 37-38. (De aqui en mas ENDISC-CIF Chile.)
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discapacitado porque esto no tiene implicancias para su vida cotidiana, con lo cual
la prevalencia esperable debiera ser menor que la obtenida en Argentina, pero como
ya hemos dicho la duplica!).

Otro tema que merece mencionarse es la total ausencia de una caracterizacion
socio-economica de la poblacién estudiada, lo cual impide analizar la intima relacion
qgue desde hace afios venimos denunciando entre discapacidad y pobreza.

Otro capitulo aparte concierne la superficialidad del analisis del documento
publicado y las interpretaciones tendenciosas que procuran minimizar la
problematica. Otros criticos ya lo han denunciado con claridad, especialmente en
relacién a la problemaética laboral de las personas con discapacidad??... por lo cual
no ahondaremos en ello.

Finalmente, cabe preguntarse... ¢,Por qué paso esto?

Por una parte, el INDEC argumenta no haber implementado el disefio recomendable
por razones presupuestarias®*. Curiosa justificaciéon cuando es consabida la sub-
ejecucién multimillonaria de los fondos de la Ley de Cheques®.

Por otra parte, ni el INDEC ni la CONADIS permitieron la participacion en el disefio
de la ENDI de experimentados profesionales que habiamos recomendado para la
tarea en calidad de asesores?®. Y aqui no queda sino concluir que hubo
intencionalidad politica, maxime cuando funcionarios de primera linea esgrimen los
resultados de la ENDI para justificar su inaccion en materia de discapacidad o para
argumentar que representamos un problema menor...?’

Para concluir... la ENDI no es confiable, no nos sirve, no debemos citarla sin
criticarla, y debemos reclamar que el Estado no la use en contra nuestro.

?2 ENDISC-CIF Chile, paginas 37-40. “... existen muchas personas con algunas limitaciones en sus actividades o
ciertas restricciones en su participacion, pero que no alcanzan la combinacion y exigencia establecida por el
indice de Discapacidad para ubicarlas de manera cierta como personas con discapacidad. Es decir, existe un
nivel de exigencia para definir persona con discapacidad que es mayor que la sola presencia de una dificultad o
de un estado negativo de salud.” Pé4gina 39.

2% Maximo Gémez Villafafie, Marzo 2006, en nota difundida por e-mail titulada “Importante Noticia”, donde
consigna: “De ello resulta que la Tasa de desocupacion entre las personas con discapacidad es s6lo del 15.8%,
mientras que para el total de la poblacién es del 16.7%. Como consecuencia se estima "una diferencia que no
parece importante y que no permite sugerir una mayor tendencia a la desocupacion entre las personas con
discapacidad" (pagina 140 ENDI). ¢ No les parece sensacional? Tanto se ha trabajado en equiparar las
oportunidades que ya se logré que las personas con discapacidad sufran menos la desocupacién que el total de la
poblacion.”

** Reunion INDEC.

2> Maximo Gémez Villafafie y Liliana Tarzia, Circular del Grupo1600, Abril 2006, difundida por e-mail.

%6 planteado en reuniones con autoridades del INDEC y de CONADIS previo al Censo 2001, y en reuniones
posteriores al Censo y previo a la ENDI, también con asesores tematicos de la ENDI.

%" Comunicacion telefonica de un asesor del Ministro de Trabajo de la Nacion a FALDAD, Taller Protegido de
Produccion en referencia a la falta de reglamentacion de la Ley 24147.
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